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Agrip
Einstaklingar med bolgusjukdém i meltingarvegi (IBD) eru i aukinni ahaettu & andlegri og likamlegri
vanlidan sem tengjast einkennum, fylgikvillum eda medferd sjukdoms og tidari innldégnum & sjukrahds.

Tilgangur rannséknarinnar var ad 6dlast skilning a upplifun einstaklinga med bdlgusjukdéma i
meltingarvegi af sjukddomnum og finna leid til ad baeta lidan peirra og lifsgeedi med hjukrunarpjénustu.

Notad var sampeett freedilegt yfirlit til ad skoda upplifun, lidan og lifsgaedi einstaklinga med IBD og
adgang ad heilbrigdispjénustu. Leitad var greina i gagnaséfnunum CINAHL, Scopus og PubMed.
Rannsdéknarnidurstddur voru sidan greindar og sampeettar (r 14 rannsoknargreinum.

Kvidi og punglyndi var toluverdur hja einstaklingum med IBD. Tengslamyndun einkenndist af
miklum kvida og streitu, sem leiddi til versnandi lifsgeeda. Einstaklingar attu erfitt med ad adlagast
sjukdomnum, sem skerti lifsgeedi peirra, hafdi ahrif & sambénd og gerdi adlogun ad IBD erfidari.
Einstaklingum fannst peir ekki f& nsega pjonustu fra heilbrigdiskerfinu og virtust sidur viljugir ad leita
eftir adstod.

Nidurstddur gafu til kynna ad IBD hefdi ekki einungis mikil ahrif & einstaklinginn og hans daglega lif,
heldur a fjélskyldu og vini. Skilningur heilbrigdisstarfsfolks er forsenda pess ad peir geti tekid a and-
legu astandi einstakinganna og hjalpad peim vid ad na stjérn & sjukdémnum og beett lidan peirra og
lifsgaedi.

Pekking hjukrunarfreedinga er mikilveeg & aheettupattum og einkennum IBD til ad geta greint pa
einstaklinga sem eru i dhaettu. A8 geta komid peim i videigandi medferd i tima getur beett lidan og
lifsgaedi peirra. Samreedur & gongudeild geetu verid leid til ad nalgast einstaklinginn og fjdlskyldu hans

til ad meta og vinna ad beettri lidan.

Leitarord: Bolgusjukdomar i meltingarvegi, lifsgaedi, lidan, upplifun sjaklings, gdéngudeild, einkenni,

adgangur sjuklings, adgangur ad heilbrigdispjénustu, hjakrun.






Abstract

Individuals with inflammatory bowel disease (IBD) are at increased risk of mental and physical distress
related to symptoms, complications or disease treatment and frequent hospitalization.

The purpose of this study was to increase the understanding of individuals* experience with IBD of
the disease and find ways to improve their well-being and quality of life with nursing services.

Research articles were searched for in the the databases CINAHL, Scopus and PubMed. Data
from 14 research articles were then analyzed and integrated in the project.

Anxiety and depression was significant in individuals with IBD. Bonding was characterized by high
anxiety and stress which led to a deterioration in the quality of life. Individuals had difficulty adjusting
to the disease which restricts quality of life, had an effect on relationships and made adjustments to
IBD difficult. Individuals felt they did not get the services they needed from the healthcare system, and
seemed less willing to seek help.

Results indicated that IBD had not only major impact on the individual and his daily life, but also
family and friends. Health care professionals‘ understanding is essential to detect mental state of
individuals and help them to control the disease and improve their well-being and quality of life.

Knowledge of risk factors and symptoms of IBD is important to nurses to be able to detect those
individuals who are at risk. It can facilitate appropriate timely treatment and thereby improve well-being
and quality of life. Partnership as practice in outpatient clinic seems to be idea to approach the

individuals and their families to assess and improve well-being.

Keywords: Inflammatory bowel disease, quality of life, well-being, patients perception, outpatient clinic,
outpatient service, outpatient care, ambulatory, symptom, health care access, access to health care,
patient access, nursing.
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1 Inngangur

Langvinnir sjukdoémar geta haft ahrif & lif einstaklinga & svo margan hatt. Einstaklingar purfa ad ganga
i gegnum breytingar & hdgum sinum og peir hlutir sem voru taldir svo sjalfsagdir eru pad jafnvel ekki
lengur. Daglegt lif pessara einstaklinga fara ar skordum og framtidarvonir peirra eru sjakdomnum haag.
beir purfa ad endurskipuleggja lif sitt og allt sem pvi vid kemur eins og framtidaraaetlanir, samskipti viod
sina nanustu, vinnu og ahugamal.

Boélgusjukdomar i meltingarvegi (Inflammatory bowel disease, IBD) er samheiti yfir sararistilbélgu
(e. ulcerative colitis, UC) og sveedisgarnabélgu (Crohn's, CD). WHO skilgreinir pessa sjukdéma sem
langvinna og hafa peir andleg, likamleg og félagsleg &hrif & pa einstaklinga sem haldnir eru
sjukdémnum (Peyrin-Biroulet, 2010). | Evropu er talid ad um 2,2 milljonir manna séu med IBD og um
50.000-68.000 ny tilfelli af sé&raristilb6lgu og 23.000-41.000 ny tilfelli af sveedisgarnabdlgu greinast par
arlega (Loftus, 2004).

Umhyggija fyrir sjiklingnum og fjélskyldu hans sem bua vid langvinnan sjukdém getur verid talsverd
askorun. | pessari askorun felst ad medhondla likamleg einkenni sjukdémsins til salraenna vanlidunar
vid ad lifa med langvinnan sjukdém. Ahrifin eru svo augljés & 6llum svidum lifsins, fra alagi ad vera
med einkenni eins og kvidverki, vidvarandi nidurgang, lystarleysi, preytu og bleedingu, til vanhaefni ad
seekja skola eda vinnu. Einnig finna fyrir salreenum einkennum i tengslum vid streitu, punglyndi,
félagslega fordbma og félagslega einangrun og upplifa erfidleika med likamlega nand (Crohn’s and
Colitis Foundation of Canada, e.d.). Flestir pessara einstaklinga purfa & einstaklingshaefori pjonustu ad
halda. En pegar sjukdomurinn verdur Gvidradanlegur eda fylgikvillar gera vart vid sig, pa er oft
skurdadgerd eina leidin til ad na bata (Crohn’s and Colitis Foundation of Canada, e.d.). Su akvérdoun
ad gangast undir skurdadgerd getur verid erfid baedi fyrir einstaklinginn og fjélskyldu hans. betta a
sérstaklega vido pegar blasir vid sd& moguleiki ad stbma sé varanlegt og Oafturkreeft. Flestir pessara
einstaklinga upplifa sinu fyrstu sjukrahusvist, vegna IBD, innan tveggja ara fra greiningu (Crohn’s and
Colitis Association of Canada, e.d.) og meira en helmingur peirra sem eru med svaedisgarnabdlgu
purfa ad lokum ad fara i skurdadgerd (Canadian Digestive Health Foundation, 2013).

Astaeda fyrir verkefnavali pessu er ad hofundur gerdi litla rannsokn (8 einstaklingar med IBD, asamt
einum fjélskyldumedlimi eda vini) i tengslum vid namskeid i meistaranami i hjukrunarfraedi vido Haskéla
islands. I peirri rannsokn var notast vié likani® ,Samraedur® (e. partnership as practice) sem Helga
Jonsdottir professor vid Hjukrunarfreedideild Haskola islands, préadi dsamt Merian Litchfield og
Margaret Pharris Ut fr& hugmydafraedi Margaret Newman proferssors vid Haskélann i Minnesota. betta
likan gafst vel og leiddi til &huga hofundar a likaninu og pvi hvort raunheeft veeri ad notast vid likanid i
hjukrun einstaklinga med IBD a gdéngudeild meltingar.

Hjukrunarstyrdar gongudeildir hafa verid préadar & Landspitala fyrir nokkra hdpa langveikra
einstaklinga. Goour arangur hefur hlotist af pessum deildum og pa sérstaklega af hjukrunarstyrdri
gongudeild fyrir langveika lungnasjiklinga a Landspitala, sem byggir & likani um samraedur vid
skjolsteeding og fjolskyldu hans. Ra&dleggingar um hjukrun einstaklinga med bélgusjukdéma i
meltingarvegi verda reeddar i samhengi vid likanid.

betta verkefni er sampeett freedilegt yfirlit (e. integrative review) a rannsoknum a lidan og reynslu

einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi. bessi adferd gefur moguleika & sampeettingu fjol-
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breyttra rannsékna par sem tilgangur er breytilegur og er mikilvaegur fyrir heilbrigdispjonustuna
(Whittemore og Knafl, 2005).

Einstaklingar med langvinna bélgusjukdéma upplifa oft mikla streitu og fjélda einkenna tengda
sjukdémnum. pratt fyrir miklar framfarir i medferd IBD, pa hefur sjukdémurinn neikvaed ahrif & lifsgeedi
einstaklinganna. Fyrir marga einstaklinga og fjdlskyldur peirra er pad erfid reynsla ad greinast med
sjukdéminn. bvi er pad mikilvaegt ad skoda rannséknir & lidan einstaklinganna og hvernig heegt sé ad
pjonusta pa & gongudeild. Leitad var ad rannséknum sem lysa upplifun, lidan og skynjun einstaklinga
& sjukdomnum og lifsgaedi peirra. | pessu verkefni verdur eingéngu talad um sjuklinginn en ekki

filskyldu hans sérstaklega, pvi i verkefninu er sjuklingurinn og fjélskylda hans ein heild.

1.1 Bakgrunnur

Hér verda kynntar helstu skilgreiningar & langvinnum bélgusjukdémum i meltingarvegi asamt
skilgreiningum & sjuklingahdépnum. Fjallad verdur um hvada einkenni fylgir bolgusjukdémunum,
faraldsfraedi, algengi og nygengi, orsakir og dheettupeetti, greiningu og stigun, medferd og hvada ahrif
a sjukdémurinn hefur & hoépinn. Farid verdur adeins inn a tilgang heidbrigdispjonustunnar og sidan er

teept & tilgangi og hlutverki hjukrunarstyrorar géngudeildar i stuttu mali.

1.2 Sjukdémurinn

Boélgusjukdémur i meltingarvegi (IBD) er langvinnur sjakdomur sem skiptist i tvo hdpa; sveedisgarna-
bolga (e. Crohn’s, CD) og sararistilbélga (e. ulcerative colitis, UC). Yfirleitt kemur sjukdémurinn fram a
aldrinum 15-30 ara (Jon Orvar Kristinsson, Sigurbjorn Birgisson, Einar Stefan Bjérnsson og Sigurdur
Olafsson, 2015). Helsti munurinn & svaedisgarnabolgu og sararistilbélgu er ad svaedisgarnabdlga getur
komid fram hvar sem er i meltingarveginum, fra munni til endaparms, en sararistilbdlga einskordast vio
endaparm og ristil (Schneider og Fletcher, 2008; Jon Orvar Kristinsson o.fl., 2015).

Sjukdémurinn veldur bdélgum og sarum i gérnum og ristli. IBD getur verid sarsaukafullur og
hamlandi fyrir einstaklinga og peer aukaverkanir, sem fylgt geetu sjukdomnum, geta verid lifshaettulegar
(Mayo Foundation for Medical Education and Research, 2011). Einkennin geta verid allt frA veegum
O6paegindum til midlungs 6peeginda fra meltingarveginum, til alvarlegra, hamlandi og stundum
lifsheettulegra fylgikvilla (Saibil, Lai, Hayward, Yip og Gilbert, 2008). Sveedisgarnabdlga og sararistil-
bolga hafa svipud einkenni, en midad vid ad sveedisgarnabdlga fer dypra inn i slimhud ristils og midad
vid stadsetningu & sveaedisgarnabodlgu, pa er liklegt ad kvidverkir séu verri hja einstaklingum med
svaedisgarnabolgu (Steinhart, 2006), sja toflu 1. IBD getur einnig aukid naemi fyrir 68rum sjukdémum
og leitt til fylgikvilla eins og krabbameins (Crohn’s and Colitis Association of Canada, e.d.).

Langvinnir sjukdémar hafa margs konar ahrif & lif einstaklinga, likamlega, andlega og félagslega.
Peir purfa pvi ad adlagast ymsum breytingum sem hafa ahrif & heilbrigdi og lifsgeedi peirra (Schneider
og Fletcher, 2008).

1.2.1 Sararistilbolga
Séararistilbolga (e. ulcerative colitis) proast oftast & aldrinum 15-40 ara og sidan & aldrinum 50-80 ara,
sja toflu 1. Enginn veit hver orsokin er, en svo virdist sem reykingar dragi Ur likunum & ad fa sjuk-

dominn, en aftur & méti eru fyrrverandi reykingamenn i aukinni haettu. Sjukdémurinn kemur i hléum og
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geta hléin stadid i nokkur ar (Langan, Gotsch, Krafczyk og Skillinge, 2007). Um 50% einstaklinga med
sararistilbolgu fa bakslag eda versnun & sjakddmnum a hverju ari og litill hluti er meé tida eda lang-
varandi sjukdémsvirkni. Fyrsta arid eftir greiningu er um 90% einstaklinganna fyllilega feerir um ad fara
a Ut & vinnumarkad (Winther, Jess, Langholz, Munkholm og Binder, 2003).

I séraristilbolgu er bolgan samfelld og takmarkast vid slimhad (e. mucosa) i ristli og endaparmi.
Bdlgan myndast i endaparmi og getur nad upp i risristil (e. descending colon) en einnig getur bdlgan
nad um allan ristilinn (e.pancolitis) (Silverberg o.fl., 2005).

Einkenni sararistilbélgu eru medal annars alvarlegur og blédugur nidurgangur, félsk skilabod um
haegdalosun, kvidverkir, védvakrampi, 6gledi, uppkdst, minnkud matarlyst, pyngdartap, veegur hiti,
blédleysi, vokvatap og preyta (Crohn’s & Colitis Foundation of Canada, e.d.). Hja minnihluta einstak-
linga med IBD veldur sararistilbélga einnig einkenni utan meltingarvegar, eins og lidagigt, bein-

pynningu, og bélgumyndun i midlagi augans (uveitis) (Langan o.fl., 2007).

1.2.2 Sveedisgarnabdlga

Sveaedisgarnabdlga (e. Crohn’s) kemur oftast fram fyrir 30 &ra aldurinn, sja téflu 1. Enginn veit hver
orsokin er en svo virdist sem reykingar, erfdir, buseta og pjéderni auki likurnar a sjukdémnum,

sja toflu 1. Um 75% einstaklinga med svaedisgarnabdlgu eru fullfeerir um ad fara & vinnumarkad einu
ari eftir greiningu, en um 15% eru ordnir éfeerir um vinnu 5-10 arum eftir greiningu (Winther o.fl., 2003).

Svaedisgarnabolga veldur bélgum hvar sem er i meltingarveginum, allt frd munni til endaparms, en
hefur yfirleitt ahrif & nedri hluta parma (lleoceacal sveedid) og i fallristli (e. ascending colon) (O'Connor
o.fl., 2013). Sérin geta nad djupt i slimhddina og einnig geta sarin verid samofin vid heilbrigdan vef
(Van Assche o.fl., 2010; Canadian Digestive Health Foundation, e.d.).

Einkenni svaedisgarnabdlgu geta verid veeg til alvarleg og geta préast smam saman eda komid
skyndilega an nokkurs fyrirvara. Einkenni sjukdémsins, sem eru mjog mismunandi eftir pvi hvar pau
eru stadsett i meltingarveginum, eru medal annars kvidverkir, vddvakrampar, nidurgangur, 6gledi,
uppkdst, minnkud matarlyst, pyngdartap, preyta og hiti (Van Assche o.fl., 2010; Mayo Foundation for
Medical Education and Research, 2011). En 6gledi og uppkost geta verid afleidingar prenginga i
pérmum (Van Assche o.fl., 2010). bPrengingar i pormum eda fistiimyndanir hafa mikil ahrif & lif einstak-
lingsins og getur sjukdomurinn verid einstaklingnum mikil byrdi. Fistill myndast adallega vid
endaparmsop, en getur einnig myndast a milli parma og hudar, parma og pvagblodru eda milli
endaparms og legganga. Skurdadgerd getur verid naudsynleg til ad medhoéndla prengingar og fistla og
purfa sumir einstaklingar med svaedisgarnabdlgu ad fara endurtekid i skurdadgerd, sem beetir lifsgeedi

peirra til muna (Dignass o.fl., 2010).
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Tafla 1. Samanburdur a sararistilb6lgu og sveedisgarnabdlgu.

Einkenni Sararistilbolga Svaedisgarnabdlga
Ahgettupzettir Fyrrum reykingar. Reykingar,
fidlskyldusaga,
landfraedileg stadsetning,
pjoderni.
Greiningar aldur Tvd greiningatimabil: 15-40 ara | Yfirleitt fyrir 30 &ra.
og 50-80 ara.
Byrjunar einkenni Oftast stigvaxandi. Stigvaxandi eda skyndi-
leg.
Varanleiki Langvinnur. Langvinnur.
Einkenni Samfelld i meltingarvegi en | Skiptist a veikum og
bélgumyndunar alltaf i endaparmi. heilbrigdum hluta i
meltingarveqgi.
Dypt bélgu Algengast i innri lagi ristils. Sar geta myndast i 6llum
[6gum slimhudar.
Blaeding Algengt med haegdalosun. Sjaldgeeft.
Stadsetning verkja Algengir i vinstra  nedri | Algengir i haegri nedri
fijoréungi. fijéroungi.

(Langan o.fl., 2007; Canadian Digestive Health Foundation Ulcerative Colitis Guide, 2013)

1.2.3 Faraldsfreedi, algengi og nygengi

Tioni IBD er algengari i idnrikjunum en annars stadar i heiminum (Burisch o.fl., 2014). Svo virdist sem
IBD sjukdémar greinist hja ungu folki og er algengasti aldurinn fra 15-35 ara (Husain og
Triadafilopoulos, 2004) og litill sem enginn munur er 4 tidni sjukdomanna eftir kyni (Ponder og Long,
2013).

Séraristilbdlga er algengust i Evrépu og Nordur-Ameriku. | Evrépu er sararistilbdlga algengust
nordarlega i heimsélfunni og er einnig algengari medal gydinga en sjaldgeefari hja einstaklingum fra
Asiu og Afriku. Tali® er ad opekktir peettir i lifnadarhattum i hinum vestraena heimi og erfdir séu pess
valdandi ad algengi séraristilbdlgu er meiri & pessu svaedi heimsins (ccu samtokin, e.d.). | rannsokn
Reynisdottir o0.fl., (2004) kom fram ad peir einstaklingar & islandi sem greindust med IBD voru tengdari
erfoafreedilega samanborid vid samanburdarhdp og getur petta bent til erfédafreedilegra tengsla
sjukdémsins. Sveedisgarnabdlga er algengari i Bandarikjunum og Vestur-Evropu en i Afriku og Asiu
0g virdist sveedisgarnabdlga vera algengari hja hvitu folki og gydingum (ccu samtokin, e.d.).

I dag eru lifslikur IBD sjuklinga jafn gédar og annarra einstaklinga og er pad ad pakka natima
leeknisfraedi, gédum lyfjum og beettri heilbrigdispjonustu (Rejler, Spangeus, Tholstrup og Andersson-
Gare, 2007). Nygengi a svaedisgarnabdlgu er haest i Nordur-Ameriku, 20,2/100.000 ibda, en a moti er
nygengi sararistilbdlgu heest i Evropu, 24,3/100.000 ibda. En algengi beedi svaedisgarnabdlgu og
séraristilbélgu er haest i Evrépu og er tioni sveedisgarnabdlgu 505/100.000 iblda og tioni sararistilbélgu
er 322/100.000 ibua. Feereyjar er med heestu tidni & IBD i heiminum eda 81,5/100.000 ibua, en tidni
IBD & islandi er 28,7/100.000 ibta (Burisch o.fl., 2014).

Tioni pessara sjukdoma eru mun leegri annars stadar i heiminum. Nylegar rannsoknir hafa synt
fram 4 ad & stdoum par sem nygengi hefur verid mjog lagt hefur pad verid ad aukast eins og i Asiu,
Afriku og Sudur-Ameriku (Hanauer, 2006). Svo virdist sem nygengi sararistilbdlgu blossi fyrst upp og
sidan fylgir nygengi sveedisgarnabdlgu eftir.
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1.2.4 Orsakir og aheaettupeettir

EKki er vitad hver er orsakavaldur IBD, en grunur er um ad umhverfisahrif og erfdapaettir spili eitthvad
par inn i (Cleynen o.fl., 2012; Gearry, Richardson, Frampton, Dodgshun og Barclay, 2010). Sjukdém-
arnir eiga pad sameiginlegt ad 6naemisvarnir likamans raskast, sem gerir veldur pvi pad ad bélgur,
rodi og sar myndast i meltingarvegi (Mayo Foundation for Medical Education and Research, 2011).

Meirihluti einstaklinga med IBD greinast fyrir 30 ara aldurinn, en sumir greinast med IBD & seinna
aeviskeidi sinu eda um 50-80 &ra, sja toflu 1. IBD greinist hja 6llum kynstofnum heimsins en hviti
kynstofninn er i mestri heettu ad fa sjukdéminn (Mayo Foundation for Medical Education and
Research, 2011). Visbendingar eru um ad lifstill og umhverfispaettir hafi ahrif & nygengi pessara
sjukdéma (Ponder og Long, 2013), einnig virdist vera ad peir einstaklingar sem eiga nana eettingja
med IBD séu i meiri haettu med ad prda sjukdominn (Mayo Foundation for Medical Education and
Research, 2011).

Genasamsetning innan fjolskyldu einstaklinga med sveedisgarnabdlgu eykur likurnar og eiga 20%
peirra einstaklinga einn ndkominn eettingja med sjukdéminn. Systkini einstaklinga med svaedis-
garnabdlgu eru 30-40 sinnum liklegri til ad fa sjukdéminn og systkini einstaklinga med sararistilbélgu
eru 10-20 sinnum liklegri til ad fa sjukdéominn po ad fjdlskyldusaga sé algengari hja einstaklingum med
svaedisgarnabolgu (ccu samtokin, e.d.).

Reykingar eru einn aheettupattur IBD. beir sem reykja virdast eiga a heettu ad préa med sér
sveedisgarnabdlgu og er ahaettan tvisvar sinnum meiri hja reykingafolki. Ad auki geta reykingar valdio
bakslagi eftir lyffamedferd eda skurdadgerd hja einstaklingum med sveedisgarnabdlgu, en reykingar
virdast hamla préun séraristilbolgu hja einstaklingum (ccu samtokim, e.d.; Winther o.fl., 2003).

Bolgueydandi lyf eins og ibufen og Voltaren geta verid ahaettupattur fyrir IBD, en fyrir pa einstak-
linga sem eru pegar greindir med IBD, geta pessi lyf gert einkennin mun verri (Mayo Foundation for
Medical Education and Research, 2011).

Svo virdist sem umhverfispaettir séu aheettupattur fyrir IBD. beir sem bua i idnrikjum (Burisch o.fl.,
2014) og peir sem bua nordarlega a hnettinum eru i aukinni heettu 4 ad fa IBD (ccu samtokin, e.d.;

Mayo Foundation for Medical Education and Research, 2011).

1.2.5 Greining

Pegar einstaklingur leitar til leeknis vegna einkenna sem geta att vid IBD, er byrjad a ad fa saursyni til
reektunar & bakterium (Jon Orvar Kristinsson o.fl, 2015). Einnig er kannadur blodhagur og bolgupeettir
(CRP) med blédrannsékn. Ristilspeglun, stutt eda l6ng, er gerd ef prufur eru jdkveedar, par sem
kannad er hvort sjukdémurinn sé til stadar, Utbreidsla hans og alvarleiki. Télvusneidmynd er ein af
greiningapattunum og getur hin gefid til kynna hvort bolgusjukdémur er til stadar, stadsetningu

boélgunnar og hvort myndun sé & fistlum eda igerd i pormum (Jon Orvar Kristinsson o.fl., 2015).

1.2.6 Meoferd

Markmid medferdar vid IBD er ad koma i veg fyrir ad einkenni eigi sér stad med pvi ad halda
sjukdémnum i skefjun med sjukdémshléi (Canadian Digestive Health Foundation, e.d.; Jén Orvar
Kristinsson o.fl, 2015) og endurheimta lifsgaedi fyrir pennan sjaklingahdp (Canadian Digestive Health

Foundation, e.d.). Medferd er einstaklingsmidoud og er horft a alvarleika og Utbreidslu sjukdémsins.
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Veikindin eiga sér oft langan addraganda og einkennin hafa oft & tidum farid versnandi. Oft kemur fyrir
ad einstaklingar eru pad veikir pegar peir leita sér fyrst adstodar, ad peir purfa ad leggjast inn a
sjukrahus (Jon Orvar Kristinsson o.fl., 2015).

Med lyflamedferd, er verid ad reyna ad hafa hemil & einkennum sjukdémsins og par med ad baeta
lifsgeedi. Ef lyflamedferd virkar ekki, eda fyrirferd greinist i meltingarvegi er skurdadgerd reynd

(Canadian Digestive Health Foundation, e.d.).

Fjorir undirstéduflokkar a lyfjum eru notadir til ad medhoéndla IBD og sumir einstaklingar fa einnig
syklalyf:

» Aminosalicylot: bessi lyfjaflokkur, sem inniheldur 5-aminésalisylsyru (5-ASA), er ahrifarikur i ad
medhondla veeg til medal einkenni IBD, sem blossa upp og til ad vidhalda sjukdémshléi. Margt bendir

til ad pessi lyfjaflokkur virki frekar & sararistilb6lgu en svaedisgarnabdlgu.

» Barksterar: betta eru skjétvirk og 6flug bélgueydandi Iyf sem er stodmedferd fyrir skyndilegri

versnun a sjukdomnum.

» Onaemisstyrandi efni: Pessi lyf minnka bélgusvérun med pvi ad draga r virkni 6nsemiskerfisins.
Onaemisstyrandi efni eru videigandi fyrir pa einstaklinga sem ekki svara 5-ASA eda sterum, hafa stera
h&dan sjukdom eda eru i sjukdomshléi.

* Lifteekni lyf: Lyf buin til med lifteekniadferoum og oft einangrud Ur nattarulegum uppsprettum,
manna, dyra eda orvera. bessi lyf minnka bdlgur med pvi ad radast & sérstakar sameindir sem eru
6edlileg hja einstaklingum med IBD.

 Syklalyf: Syklalyf eru &hrifarik fyrir einstaklinga med sveedisgarnabolgu gegn bakteriusykingum,
igeroum og fistlum (gdng sem myndast fra pérmum).

(Canadian Digestive Health Foundation, e.d.; Crohn’s & Colitis Foundation of America, e.d.).

Sararistilbdlgu er haegt ad leekna med skurdadgerd pvi boélgan er eingdngu i ristli. Stér hluti einstak-
linga med sararistilbdlgu enda i skurdadgerd. (um 20-30%), einhvern tima & lifsleidinni. Adgerdir eru
oftast skipulagdar, en pegar adgerd ber bratt ad, pa er pad vegna skyndilegrar versnunar medan a
lyflamedferd stendur, hdd alvarleika sjukdémsins eins og verulegrar bleedingar, rof a ristli eda sykingar
og stadsetningu hans (ccu samtékin, e.d.; Winther o.fl., 2003).

Hja einstaklingum med sveedisgarnabdlgu er adgerda oftast porf vegna igerdar, fistimyndunar eda
prengsla i pérmum. En pess fyrir utan pa getur arangurslaus lyfjamedferd verid asteeda fyrir
skurdadgerd. Bradaadgerd er naudsynleg i sjaldgeefum tilvikum og er pad pa oftast vegna stiflu sem
er tilkomin vegna mikilla prengsla i pérmum (ccu samtokin, e.d.). Allt ad 50% einstaklinga med
svaedisgarnabolgu fara i skurdadgerd a fyrstu 10 arum fra greiningu og um 70-80% fara i skurdadgero

einhvern tima 4 lifsleidinni, allt eftir alvarleika sjukdémsins og stadsetningu hans (Winther o.fl., 2003).

1.2.7 Ahrif bélgusjukdéms i meltingarvegi & lif einstaklinga
Likamleg vanlidan getur verid mikil hja pessum sjiklingahépi og eru helstu einkenni pessa sjukdéms
blodugur nidurgangur, kvidverkir, pyngdartap, vannaering, preyta og blodleysi (Husain og

Triadafilopoulos, 2004). Bélgusjukdémar i meltingarvegi (IBD) hafa ahrif & daglegt lif peirra einstak-
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linga sem haldnir eru pessum sjukdomi, eins og a skélagoéngu, vinnu, félagslif og tengslamyndun
(O'Connor o.fl., 2013).

Einstaklingar med IBD purfa ad takast & vid peer adsteedur sem sjukdémurinn kallar & og leggst
hann misjafnt & félk og getur haft neikvaed og hindrandi ahrif a tilfinninga- og félagslif peirra. Eitt af pvi
sem hrjair einstaklinga med IBD er ad peir eru hraeddir um ad missa heegdir og hafa rannsoéknir synt
fram 4 ad allt ad 74% einstaklinga med IBD missa heegdir og er pad astand éhad sjukdomsvirkni
(Norton, Dibley og Bassett, 2013). betta getur haft pau ahrif & suma einstaklinga meé IBD, ad peir fara
ekkert nema vita hvar neesta salerni er ad finna (Norton o.fl., 2013).

Einnig eru einstaklingarnir hraeddir um ad vera illa lyktandi, finnast peir ekki standa sig sem skyldi i
vinnu og finnast peir missa af taekifeerum til ad vinna vid pad sem ahugi peirra hneigist til vegna
sjukdémsins (Kemp, Griffiths og Lovell, 2012). Sumir hverjir neydast til ad heetta & vinnumarkadi vegna
mikillar vanlidunar og enn adrir hafa sifelldar ahyggjur af starfi sinu vegna pess ad oft eru
veikindadagar peirra fleiri en samstarfsfélaganna. Stér evrépsk rannsékn syndi fram a ad 74%
einstaklinga med IBD toku sér fri fra vinnu og 40% t6ludu um ad sjakddémurinn keemi i veg fyrri néin
kynni. Atvinnuleysi og veikindi fra vinnu voru meiri, eda 11,7% af 495 einstaklingum sem téku patt i
rannsokninni hja einstaklingum med IBD i samanburdi vid almenning sem voru an langvinnra veikinda
(Lonnfors, Vermeire og Avedano, 2014).

Lifsgaedin eru verri pegar sjukdomurinn er virkur en hja hinum almenna borgara, sem hefur pad i
for med sér ad kvidi og punglyndi getur att pad til ad hrja pessa einstaklinga. Einstaklingar med I1BD
geta fundio fyrir kvida og punglyndi p6 ad peir séu i sjukdémshléi (Kemp o.fl., 2012).

breyta er eitt af einkennum sjikdémsins og getur hun haft jafn mikil likamleg og andleg ahrif hja
pessum sjuklingahdpi og preyta t.d. hja krabbameinssjiklingum (Kemp o.fl., 2012). IBD hefur tdluverd
hindrandi ahrif & kynlif pessara einstaklinga par sem sjukdoémurinn kemur oft fram & unglingsarum og
dregur Ur sjélfstrausti einstaklingsins gagnvart nanum kynnum og ahuginn minnkar hja peim sem
greinast seinna vegna likamlegra einkenna (Kemp o.fl., 2012). Einstaklingar geetu haft ahyggjur af
likamsmynd sinni eda skyndilegs heegdaleka a medan a kynlifi stendur. bessi 6vissa med ad vita ekki
hvernig likaminn bregst vid hverju sinni hefur ahrif a sjalfmynd og sjalfsalit einstaklinganna (Trachter,
Rogers og Leiblum, 2002).

bPegar einstaklingar greinast med langvinnan sjukdém, hafa peir upplifad sjukdéominn sem
ostddugan eda virkan i einhvern tima. Einstaklingarnir geta farid i gegnum ymsar tilfinningar eins og
kvida, depurd, punglyndi, vonleysi og ad peir hafi ekki stjérn & lifi sinu. Eftir greiningu ganga peir i
gegnum timabil medferda og reynt er ad finna Gt hvada medferd hentar einstaklingi vel og getur pad
tekid dagédan tima. A pessu timabili purfa einstaklingarnir ad taka breytingum sem ordid hafa & lifi
peirra og finna leid til ad takast a vid hid daglega lif med pessum langvinna sjukdomi og hvada leidir
eru bestar til ad halda einkennum i lagmarki (Chen og Li, 2009).

Einstaklingar geta misst tokin & daglegu lifi sinu med sifelldum ahyggjum af aukaverkunum og
vandamalum tengdum lyfjainntdku vegna sjukdémesins, félagslegum og vinnutengdum ahyggjum og
fijarhagslegum ahyggjum & kostnadi tengdum sjukdémnum (Chen og Li, 2009)

Konur sem eru med virkan IBD sjukdém, pa helst svaedisgarnabdlgu, geta att i erfidleikum

med frjbsemi og pé sérstaklega ef peer eru mjog grannar eda illa naerdar (Crohn’s and Colitis UK,
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e.d.). Lifsgeedi geta verid skert hja einstaklingum med IBD, hvort sem sjukdémurinn er virkur eda i hléi,
vegna ahrifa sjukdémsins & andlega lidan einstaklinganna. Og geta einkenni eins og preyta og svefn-
leysi haft ahrif & lifsgaedi (O'Connor o.fl., 2013).

1.3 Heilbrigdispjonusta

Tilgangur heilbrigdispjonustunnar er ad auka heilbrigdi og vellidan peirra sem piggja hana (Sigridur
Halldorsdéttir, 2006). Eftir pvi sem pekkingin eykst, teeknin verdur betri, lifaldur heekkar, lifshaettir
breytast og aukin tioni langvinnra sjukdéma, verda verkefni heilbrigdiskerfisins i stdédugum breytingum
og verda fléknari med timanum. Allt petta kallar & nyjar og breyttar aherslur vid skipulag og
framkveemd heilbrigdispjonustunnar. Lég um heilbrigdispjonustu nr.97/1990, segir ad ,,allir landsmenn
skulu eiga kost a fullkomnustu heilbrigdispjonustu, sem & hverjum tima eru tok & ad veita til verndar
andlegri, likamlegri og félagslegri heilbrigdi®.

Visbendingar eru um ad porf sé & breytingum vid umdnnun & langveikum einstaklingum, par sem
vaxandi fjoldi folks pjaist af alvarlegum langvinnum veikindum. Margar hindranir geta verid & vegi
pessara einstaklinga par & medal hindrun a vegum heilbrigdispjénustunnar par sem hin meetir oft a
tidum ekki pérfum einstaklinga med langvinna sjikdéma eins og poérfum fyrir studning og fraedslu.
Astaedan kann ad vera st ad misreemi & milli parfa einstaklinganna og aherslu heilbrigdiskerfisins sé
ad heilbrigdiskerfid er miklu leiti hannad fyrir einstaklinga med brad veikindi (Wagner o.fl., 2001).

Hjdkrunarstyrd gongudeild er skipultgd til ad meaeta poérfum hvers einstaka einstaklings og fjol-
skyldu hans. A géngudeild hittast hjukrunarfreedingur og skjolsteedingar hans par sem hjukrunar-
freedingur nalgast skjolsteedinga sina heildreent, til ad takast & vid pau veikindi og vandamal sem &
peim hvila (Wong og Chung, 2006). A hjukrunarstyrdri gongudeild starfar hjikrunarfreedingur ad
mestum hluta sjalfsteett en ad 60ru leyti i pverfaglegri samvinnu vid adrar heilbrigdisstéttir (Wong og
Chung, 2006).

1.3.1 Studoningsmedferd

Studningsmedferd (e.parthnership as practice) er hjukrunarmedferd sem er er byggd a samreedum og
synir mynd 1 pa hugmyndafraedi sem medferdin er byggd a. Meginvidfangsefni studningsmedferdar er
heilbrigdi einstaklingsins og fjdlskyldu hans, par sem hefébundnar hugmyndir um sjukdéma og
heilbrigdi einstaklingsins skirskotar til pess hvernig hver og einn lifir lifinu. | studningsmedferd er
mikilveegt ad horfa & reynslu hvers og eins af sjakddmum og hvernig reynst hefur ad takast a vidé pa
Ogn (Helga Jénsdéttir, 2006).

Med samreedum & milli einstaklingsins og hjukrunarfreedings hans, getur hjukrunarfreedingurinn
tengst einstaklingnum med trausti, virdingu, veitt naerveru, skilid reynslu hans i veikindum og hvad pad
er sem liggur honum & hjarta. Med jakvaedni, athygli og jafnraedni er haegt ad finna Ut hvad pad er sem
skiptir einstaklinginn mali og ad skilja heilsufarsvanda hans. Med samraedum geta einstaklingur og
hjlkrunarfraedingur fundid Gt hvad er mikilveegt hverju sinni fyrir einstaklinginn og aukid skilning a
heilsufarsvandanum (Helga Jonsddttir, 2006). | studningsmedferd er ekki verid ad mida ad pvi ad
baeta tilfinningalif skjdlsteedingsins, heldur efla hann i vitund sinni um heilsu sina og vinna sameigin-
lega ad baettri heilsu hans (Helga Jénsdéttir, 2006).
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Langvinnur sjukdémur, eins og bélgusjukdomur i meltingarvegi, getur haft i for med sér ad vid-
komandi einstaklingur parf ad hitta heilbrigdisstarfsmann reglulega og er gott samband a milli vio-
komandi einstaklinga mjég mikilveegt til ad mynda trinad og traust i sambandi peirra a milli (Belcher
og Jones, 2009). bess vegna er studningur, radgjof, umhyggja og samkennd mikilveeg i pessu
samhengi (Belling, Woods og McLaren, 2008). Ad koma & og vidhalda medferdasambandi er
naudsynlegt og getur pad verid god leid til ad efla virkni og sjalfséryggi hja einstaklingum med bolgu-
sjukdém og mikilveegt er ad vidurkenna pa pekkingu og reynslu sem einstaklingarnir hafa a sinum
sjukdomi (Koch, Jenkin og Kralik, 2004). Hjukrunarfreedingar geta veitt skjolsteedingum sinum pann
studning sem peir purfa 4 ad halda med pvi ad gera peim kleift ad koma & framfaeri ahyggjum sinum
0og skodunum (O'Connor o.fl., 2013).

Samreedur sem medferd

I studningsmedferd eru notadar samraedur og er ahersla l6gd ad samskiptin séu opin milli einstaklinga
og fundid Ut hvad pad er sem brennur mest a einstaklingnum og fjélskyldu hans vardandi sjukdéminn
(Helga Jonsdottir, borbjérg Séley Ingadéttir, Bryndis S. Halldérsdottir og Gudran Halldorsdéttir, 2011).
,Gert er rad fyrir ad merking heilsufarsvandans sé ekki ad fullu ljés pegar samskipti hefjast. Pannig eru
gildismat skjolsteedinga, afstada peirra til sjukdémsins, &hrif hans og afleidingar og pad samhengi,
sem pessir peettir hafa, ekki einfold atridi heldur parf ad lada pau fram med samreedum® (Helga
Jénsdéttir o.fl., 2011, bls. 7). Med samraedunum getur einstaklingurinn og fjélskyldan fengid nyja syn a
malin og pannig na adilarnir saman til ad taka betur & malunum vardandi heilsu einstaklingsins og
finna saman leidir til ad beeta lifsgeedi hans (Helga Jénsddttir o.fl., 2011). bessi hugmyndafraedi hefur
verid reynd a langvinnum lungnasjuklingum og adrir sjiklingar med langvinna sjikdéma gaetu einnig

gagnast a studningsmedferd sem medferdarform.

Samraedur

patttaka fjolskyldu

Lif med einkennum Heilbrigdi

Adgangur ad
heilbrigdispjonustu

Mynd 1. Hugmyndafraedi studningsmedferdar (Ingadottir og Jonsdottir, 2010).
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Eins og sja ma a mynd 1, pa er buio ad setja samraedurnar i ramma sem skilgreinist & pennan veg:

patttaka fjdlskyldunnar; Reikna ma med ad bolgusjukdémar i meltingarvegi, svaedisgarnabdlga og
sararistilbélga, hafi mikil ahrif & fijdlskylduna. bess vegna er samvinna vid fjdlskylduna mikilveeg og parf
hjukrunarfraedingurinn ad hafa frumkveedi ad peirri samvinnu.

Lif med einkennum; Lifsgaedi, upplifun og vellidan einstaklinganna er pad sem skiptir mali og hafa

einkenni sjukdémsins mikil ahrif a lif einstaklingsins. breyta og verkir er eitt af einkennum sjuk-
domanna en fleiri einkenni fylgja fast & eftir eins og nidurgangur, pyngdartap, vannaering, kvidi, depurd
og blédleysi. Vegna pessa vegur mat og medferd & einkennum pungt til ad na fram betri lifsgaedum
hja einstaklingunum.
Adgangur ad heilbrigdispjonustu; Ekki hefur verid audvelt fyrir einstaklinga med bolgusjukdoma i
meltingarvegi ad fa adstod i teeka tid pegar sjukdémurinn versnar. burfa peir pvi ad leita a brada-
mottdku sjukrahusa til ad fa adstod og er pad ekki audvelt par sem starfsfolkio par pekkir litid sem
ekkert til einstaklinganna sem purfa ad segja ségu sina fra byrjun veikinda, jafnvel nokkrum sinnum i
hverri komu & brddaméttoku og bida sidan eftir ad fa adstod vegna sjukdémsins um 6akvedinn tima.

Heilbrigdi; Heilbrigdi er meginatridi i arangri hjukrunarpjénustunnar. Upplifun og tdlkun einstak-
ingsins og fjolskyldu hans & veikindunum vega pungt og er 6ryggi peirra um hvernig a ad takast 4 vio
sjukdéminn og aukin pekking peirra & sjukdémnum mikilveeg til ad bregdast vid, pegar einkenni
sjukdémsins fer versnandi og geta pvi leitad timanlega eftir adstod (Helga Jonsdattir, ofl. 2011).
Tilgangur hjdkrunarfreedingsins med samraedum er ad reyna ad skilja heilsufarsvanda skjélsteed-
ingsins, finna Ut hvad mikid peir vita og skilja um astand sitt og reyna sameiginlega ad finna Gt nyjan
skilning a sjukdéminum og hvada leidir eru heegt ad fara til ad takast & vio veikindin og baeta heilsuna
(Helga Joénsdottir, 2006; Jonsdottir, Litchfield og Pharris, 2003).

1.3.2 Fjolskyldan

Ad veita g6da hjukrun felur ekki einungis i sér ad huga ad skjélsteedingnum, heldur naer hjakrunin
einnig til fjdlskyldu hans. Samband er & milli skjolsteedingsins og fjdlskyldu hans og ef skjolsteeding-
num lidur illa pa lidur fjélskyldunni illa og ef fjdlskyldunni lidur illa pa lidur einstaklingnum illa. Veikindi
hafa ahrif 4 alla fjolskyldumedlimi, veldur évissu og &hyggjum og hefur ahrif & daglegt lif peirra. Allar
paer breytingar sem verda i fjdlskyldum geta haft ahrif & velferd fjdlskyldunnar sem heild. bvi er
mikilveegt ad veita peim freedslu og studning svo einstaklingurinn og fjolskylda hans purfa ekki ad

dvelja i 6vissunni og na ad takast & vid veikindin (Astedt-Kurki og Kaunonen, 2011).

1.3.3 Heildarhyggja og heildraen hjukrun

Einstaklingar leita til heilbrigdiskerfisins til ad fa bét meina sinna og er pa mikilveegt ad horfa heildreent
a einstaklinginn. Einstaklingurinn er samspil af orjufanlegri heild likama og salar par sem peir peettir
spila saman. Heildarhyggja (e. holism) er samvinna milli einstaklinga og er abyrgd, skylda og virkni
einkennandi peirra a milli (Helga Jonsdéttir, 2006). Med heildarhyggju er leitast vid ad skilja hver eru
ahrif veikinda a einstaklinginn. bad er gert med pvi ad hlusta & upplifun hans af veikindum frekar en ad
einblina eingdngu & likamleg einkenni (Jones, 2010). Med heildarhyggju er einstaklingurinn metinn
heildreent, hugad ad likama og sél og horft & hvada ahrif peettirnir hafa hvor a annan og med pvi er

haegt ad huga ad bata einstaklingsins (Mariano, 2005; Kristin Bjornsdottir, 2005).
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Med pessa syn ad leidarljosi eetti ad hlda ad 6llum pattum einstaklingsins og med pvi veeri haegt ad
veita peim einstaklingum sem koma i studningsmedferd til hjukrunarfreedings & géngudeild meltingar
heildraena hjukrun.

1.4 Tilgangur verkefnisins

Tilgangur verkefnisins er ad skilja upplifun einstaklinga med bodlgusjukdoma i meltingarvegi af
sjukdémnum og finna leid til ad baeta lidan peirra og lifsgaedi med hjukrunarpjonustu. | pessu verkefni
er horft & gdéngudeildarpjénustu fyrir pennan sjuklingah6p med pad i huga ad beeta og auka lifsgeedi
pessara einstaklinga, veita peim audveldan adgang ad heilbrigdisstarfsfélki og draga pannig uar

innlégnum a sjukrahds

Rannséknaspurningar:

1. Hver er upplifun einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi, af upplifun, lidan og lifs-
geedum sjukdémsins?

2. Hver er upplifun einstaklinga med boélgusjakdbma i meltingarvegi af adgengi ad
heilbrigdispjonustu?
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2 Aodferd

2.1 Sampeett freedilegt yfirlit

Sampeett freedilegt yfirlit (e. integrative review) er st adferd sem var valin fyrir petta verkefni. pessi
aoferd er samantekt a freedilegu efni par sem rannséknanidurstédum er safnad saman, greindar,
gagnryndar, sampeettar og alyktanir dregnar af nidurstédum, til ad na fram nyrri pekkingu um fyrirfram
akvedio efni (Torraco, 2005; Whittemore, 2005). Sampeett fraedilegt yfirlit er s nalgun sem gerir sam-
paettingu & mismunandi adferoum ad moguleika til ad na vidtaekari skilningi a pvi fyrirbaeri sem skodad
er. bessi adferd gefur einnig moguleika & ad spila steerra hlutverk i gagnreyndum starfshattum fyrir
hjukrun (Whittemore og Knafl, 2005). Polit og Beck, (2012) tala um ad gagnreyndir starfshaettir eru
byggdir & kliniskum akvardanatokum sem teknar eru & sem bestu mogulegri pekkingu sem verda til
vid vandadar rannsoknir.

Sampeett freedilegt yfirlit er vidasta tegund rannsdknaadferda, par sem tilrauna og ekki tilrauna
rannséknir (e. experimental and non-experimental) eru hafdar samhlida til pess ad skilja nanar pad
fyrirbaeri sem a ad rannsaka (Whittemore og Knafl, 2005). Sampeett freedilegt yfirlit gerir kleift ad
sampeetta gogn fra freedilegum og kliniskum bakgrunni, getur gefid vidari syn og dypri skilning a pad
efni sem verid er ad rannsaka (Whittemore og Knafl, 2005). Fylgt var eftir fimm stigum sampeettingar a
freedilegu yfirliti eftir Whittemore og Knafl, (2005), par sem vandamalin voru fyrst greind, sidan gerd
gagnaleit, par naest gagnagreining, mat a gégnum, og ad sidustu voru nidurstédur settar fram. pvi

naest voru rannsoknir valdar eftir akvednum skilyrdum og nidurstédur peirra sampeettar.

2.2 Gagnaso6fnun

2.2.1 Leitaradferd og leitarord

Vio gagnasofnun var leitad ad greinum sem tengdust upplifun einstaklinga, med bélgusjukdéma i
meltingarvegi, af sjdkdémnum og bjargrad peirra. baer tegundir rannsdknaadferda sem voru leyfdar i
yfirlitinu samanstodu af megindlegum og eigindlegum rannséknum.

begar sett voru skilyrdi vid inntdku og Utilokun fyrir rannséknagreinar, voru tekin mid af markmidi
verkefnisins og rannséknaspurningum.

Leit for fram & timabilinu jantar 2014 til november 2014 i rafreenu gagnasdfnunum CINAHL,
PubMed og Scopus. Einnig var notast vid handleit & sama tima. Notud voru lykilordin; bélgusjukdémur
i meltingarvegi (e. inflammatory bowel disease), IBD, gongudeild (e. outpatient clinic, outpatient
service, outpatient care, ambulatory), lidan (e. well-being), upplifun sjiklings (e. patient perception),
einkenni (e. symptom), lifsgaedi (e. quality of life), hjokrun (e. nursing), adgangur ad
heilbrigdispjonustu (e. health care access, access to health care) og adgangur sjiklinga (e. patient

access).

29



2.2.2 Skilyrai fyrir notkun heimilda

Inntdkuskilyrdi rannséknanna voru eftir farandi:

. Rannsoknargreinar veeru fra arunum 2004 - 2014 og ad peer veeru & ensku.

. Rannsoknargreinar fjolludu um einstaklinga med stadfesta greiningu @ Crohn's eda Ulcerative
Colitis og ad peir veeru 18 ara og eldri.

. Rannséknargreinar fj6lludu um einkenni, upplifun, lidan eda lifsgeedi einstaklinga med
bolgusjukdomi i meltingarvegi.

. Rannséknargreinar sem fjélludu um pjonustu sem hjukrunarfraedingar veita einstaklingum med

bélgusjikdéma i meltingarvegi og eru ekki innliggjandi.

Utilokunarskilyrdi rannsoknanna voru eftirfarandi:

. Rannsoéknargreinar par sem megintilgangur umfj6llunar veeru laeknisfraedilegar medferdir eins
og lyflamedferdir eda skurdadgerair.

. Rannsoéknargreinar par sem megintilgangur umfjéllunar var medganga eda brjostagjof og
bolgusjukddmur i meltingarvegi.

. Rannséknargreinar par sem megintiigangur umfjollunar veeru gedraskanir eda

proskahamlanir.

. Rannsoknargreinar sem fjolludu um krabbamein i ristli.
. Rannsdéknargreinar sem fjélludu um innliggjandi sjuklinga.
. Rannsoknargreinar sem fjolludu um einstaklinga med stoma.

2.3 Gagnavinnsla

2.3.1 Gagnagreining

PRISMA adferd var notud til ad hjalpa til vid ad greina rannséknarefnid sem kom upp i leitinni. Adferd
PRISMA er i fimm stigum og er fyrsta stigid greining (e. identification), en par koma fram allar greinar i
grunnleitinni. Annad stigid er skimunarstig (e. screening), par eru greinar sem koma oftar en einu sinni
upp teknar at, Gtdrattur lesinn og greinar teknar Ut sem tengjast ekki efninu. bridja stigio er haefnistig
(e. eligibility), par er allur textinn lesinn og borinn saman vid inntdéku- og utilokunarskilyrdi. Greinar eru
teknar at sem uppfylltu ekki skilyrdin. Fjérda og sidasta stigio er inntdkustig (e. included), par er farid
mjog itarlega yfir paer greinar sem stédu eftir i yfirferdinni og mat lagt & hvort peer eettu vid fyrirfram
akvedin inntoku - og utilokunarskilyrdi (Moher, Liberati, Tetzlaff og Altman, 2009).

2.3.2 Upplysingarammi

Pegar freedileg samantekt er gerd, pa er mikilvaegt ad skra og flokka pad efni, sem kemur til greina i
sampeettingu, & kerfisbundinn hatt og fa géda yfirsyn yfir efnid (Polit og Beck, 2012). Fyrir gagna-
greininguna var buinn til upplysingarammi sem notadur var sem vinnublad. Par voru skrad pau hugtok,
pemu og peettir sem ahersla var 16g6 a, til ad fa meiri dypt i hverja rannséknagrein fyrir sig. Sja

fylgiskjal 1.

30



2.3.3 Mat & gaedi ranns6knanna

Cronbach’s alfa er areidanleikavisir sem er mikid notadur til ad meta innra réttmaeti meaeliteekja. Haegt
er ad tulka Cronbach’s alfa eins og annan areidanleikastudul, par sem edlileg mork eru a bilinu .00 og
+ 1.00. Eftir pvi sem gildid er heerra eda nezer efri mérkunum, peim mun sterkara er innra réttmeetiod
(Polit og Beck, 2012). Til ad finna innra réttmeeti maelitaekja var fundi® Cronbach's alfa i hverri

rannsékn fyrir sig, par sem pess er getid og par med gaedi hverrar rannséknar.

2.4 Sioferdileg alitamal

Engin porf var & ad saekja um leyfi fyrir verkefnid, par sem ekki var krafist patttoku sjuklinga, starfsfélks

eda upplysinga Ur sjukraskra.
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3 Niourstoour

Nidurstédum Ur sampeettingu rannsékna a upplifun einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi a
lifsgaedum, lidan og adgengi ad heilbrigdiskerfinu verda gerd skil i pessum kafla. Gerd verdur grein
fyrir leit, uppruna og eiginleika og utkomubreytur rannséknanna og gerd nanari skil a peim meeli-
teekjum sem voru notud i ranns6knunum. Leitast verdur eftir ad svara rannsdknarspurningunum

1. Hver er upplifun einstaklinga med bélgusjikdéma i meltingarvegi af lidan og lifsgaedum sjuk-
domsins,

2. Hver er upplifun einstaklinga med bolgusjikdoma i meltingarvegi af adgengi ad heilbrigdispjonustu,

samkvaemt pessum rannsoknum.

3.1 Nidurstoour leitar

I heildina voru lesnar 54 rannsdknagreinar sem voru taldar uppfylla sett skilyrdi. Vid néanari ryni var
greinunum faekkad nidur i 14 rannsoknagreinar, par sem 40 rannsoknagreinar uppfylltu ekki sett skil-
yrdi vid nanari yfirlestur eins og & aldri og greiningu & sjukdémi. | sumum tilvikum var tekid & tveimur
atrioum i sébmu rannsoknagrein. Fleedirit yfir nidurstédu gagnaleitar par sem PRISMA adferd var notud
vid gagnagreiningu ma sja & myndi 2. | upphafi leitar var eitthvad um ad sému greinarnar keemu upp
oftar ein einu sinni i mismunandi gagnas6fnum og vid mismunandi leitarord. En endanlegur fjéldi rann-
sb6kna eftir itarlega greiningu voru 14 greinar, 12 megindlegar, 1 eigindleg og ein ranns6kn sem var

blanda af eigindlegri og megindlegri rannsékn.

3.2 Uppruni og eiginleikar ranns6knanna

Af peim 14 ranns6knum sem notadar eru i samantektinni, p4 voru prjar fra Bandarikjunum, tveer fra
Astraliu og Bretlandi og ein fra eftirtdldum Iéndum: Svipj6d, byskalandi, Kanada, italiu, irlandi,
Hollandi og Brasiliu. Elsta rannséknin var fra arinu 2005 (Janke, Klump, Gregor, Meisner og Haeuser,
2005) og su yngsta fra arinu 2014 (Agostini o.fl., 2014). Flestar rannso6knanna voru fra arunum 2010-
2013, eda tveer & hverju arinu.

Urtdk rannsoknanna foru fram & tolf géngudeildum (Agostini o.fl., 2014; Dorrian, Dempster og
Adair, 2009; Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Kiebles, Doerfler og Keefer, 2010; Knowles,
Wilson, Connell og Kamm, 2011; Pizzi o.fl., 2006; Rochelle og Fidler, 2013; Sarlo, Barreto og
Domingues, 2008; Stjernman, Tysk, Almer, Strdom og Hjortswang, 2011; van der Have o.fl., 2013;
Zhang o.fl.,, 2013), arték einnar rannséknar (Rogala o.fl., 2008) var byggd a gdégnum Ur einum
gagnagrunni og Urték annarrar rannséknar (Muller, Prosser, Bampton, Mountifield og Andrews, 2010)
var fengin Gr einum gagnagrunni. Urtaksteerd var mismunandi, allt fra 8 patttakendum (Sarlo o.fl.,
2008) en su rannsokn var eigindleg, upp i 497 patttakendur (Stiernman o.fl., 2011). i sjé ranns6knum
(Agostini o.fl., 2014; Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Pizzi o.fl., 2006; Rogala o.fl., 2008;
Stiernman o.fl., 2011; van der Have o.fl, 2013) var um samanburdarh6p ad rseda og voru
samanburdarhoéparnir fra pvi ad vera einn hépur (Agostini o.fl., 2014; Goodhand o.fl., 2012; Rogala
o.fl., 2008) upp i sex hépa (van der Have o.fl., 2013). Um mismunandi samanburdarh6pa var ad reeda
og i 6llum tilfellum var verid ad bera saman einstaklinga med sararistilbélgu og svaedisgarnabdlgu eda
eingbngu einstaklinga med svaedisgarnabdlgu vid baedi heilbrigda einstaklinga og sem og adra
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CINAHL n=3831

i il Vi 4 Handleit
PubMed n =367 Gr.elnar til yfirlestrar & B
Scopus =324 titlum og utdrattum
Samtals n=1.532 (Qailosg
Greinar Utilokadar:
Margfaldanir (n = 10)
Greinar sem pdssudu ekki
vio fyrirfram &kvedin skilyrdi
(n=76)
Allur textinn lesinn
(n=68)
Rannsoknir Utilokadar eftir
itarlegt mat med hlidsjon af
inntdku og Gtilokunar skilyréoum
(n=54)
Rannsoknir sem fara i
sampaettingu eftir ndkveema
greiningu
(n=14)
Megindlegar B o Eigindlegar og
rannsoknir Eigindlegar rannsdknir megindlegar
(n=1) rannsoéknir
(n=12)
(n=1)

Mynd 2. PRISMA fleedirit yfir nidurstodur gagnalestur & heimildum um upplifun einstaklinga med
boélgusjukdéma i meltingarvegi a lidan, lifsgeedi og adgangi ad heilbrigdispjénustu.
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einstaklinga med langvinna sjukdéma. | peim rannséknum sem var um einn samanburdarhép ad
reeda, var i tveimur peirra bakgrunnsupplysingar heilbrigdra einstaklinga sem voru fengnar Ur heil-
brigdisgagnagrunni og peer nidurstédur bornar saman vid Urtakshépana (Rogala o.fl., 2008; Stjernman
o.fl., 2011). | einni rannsokn voru tveir samanburdarhépar, annars vegar heilbrigdir einstaklingar og
hins vegar langveikir einstaklingar. Bakgrunnsupplysingar beggja hépanna voru fengnar Ur Lifsanaegju
(FLZ) gagnagrunni (Janke o.fl., 2005). | rannsékn Pizzi o.fl., (2006) voru fjorir samanburdarhépar
bornir saman vid einstaklinga med IBD. | pessum samanburdarhépum voru einstaklingar med lidagigt,
einstaklingar med astma, einstaklingar med migreni og einstaklingar med sykursyki.

Sex samanburdarhopar bornir saman vid Urtdk Ur hop einstaklinga med svaedisgarnabolgu. Annars
vegar voru pad einstaklingar med lidagigt, einstaklingar med kransaedastiflu og einstaklingar med
krabbamein i héféi og halsi og nidurstédur peirra af upplifun sjikdémanna bornar saman vid upplifun
einstaklinga med svaedisgarnabdlgu af sjakdémnum. Hins vegar var pad hopur af hjukrunarfreedingum
sem valdir voru af handahéfi og bednir um ad taka patt i rannsékninni, einstaklingar med langvinna
verki og einstaklingar med lidagigt, og skodud voru bjargrad pessara einstaklinga og nidurstédur voru
bornar saman vid bjargrad einstaklinga med svaedisgarnabdlgu (van der Have o.fl., 2013).

I fiorum rannsoknum (Agostini o.fl., 2014; Rochelle og Fidler, 2013; Rogala o.fl., 2008; van der
Have o.fl., 2013) voru tekin fram akvedin timamork eftir greiningu & IBD sem skilyrdi fyrir patttoku i
rannsékninni. Tveer rannsoknir toku fram ad pad meetti ekki vera minna en 6 manudir fra greiningu
(Rochelle og Fidler, 2013; van der Have o.fl., 2013), ein rannsokn ték fram ad pad meetti ekki vera
minna en 1 ar fra greiningu (Agostini o.fl., 2014) og ein rannsékn tok fram ad pad maetti ekki lida meira

en 7 ar fra greiningu (Rogala o.fl., 2008). Yfirlit yfir adferdafreedi rannséknanna ma sja i téflum 3-7.

3.3 Utkomubreytur rannséknanna

Alls voru um t6lf atkomubreytur i rannséknunum enda var um mismunandi maeliteeki ad reeda. baer
breytur sem oftast komu fyrir i rannséknunum voru ,punglyndi og ,afleidingar sjukdémsins®. baer
komu fyrir i 6 ranns6knum af 14. Gerd verdur nanari grein i t6flu 2. bunglyndi var meelt med premur
meelitseekjum; Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), Beck Depression Inventory (BDI) og
Short Form Health Survey (SF-36), afleidingar sjukdémsins voru meeldar med fjérum meelitseekjum;
Perceived Disability Scale (PSQ), SF-36, Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) og
Revised lliness Perception Questionnaire (IPQ-R) og einnig komu afleidingar sjukdomsins fram sem
utkomubreyta i eigindlegu rannsdkninni. Paer breytur sem komu fyrir i fimm rannséknum voru ,kvidi*
og .félagsleg virkni“. Kvidi var meeldur med tveimur meelitaekjum; HADS og SF-36 og félagsleg virkni
var maeld med 5 meeliteekjum; Functional Limitations Profile (FLP), IPQ-R, IBDQ, Perceived Disability
Scale (PDS), Social Support Measure Questionnaire (SSM) og spurningalistanum Quality of Life, Body
Image, Sexual Function and Pregnancy in Inflammatory Bowel Disease. bessar helstu utkomubreytur
voru nidurstédur ar meeliteekjum par sem lifsgeedi voru metin med pvi ad meela pesssar breytur. Sem
deemi ma nefna t.d i rannsékn Zhang o.fl., (2013) par sem lifsgeedi voru meeld med Short Inflammatory
Bowel Disease Questionnaire (SIBDQ) og sidan var breytan ,punglyndi“ fundin med BDI maeliteekinu.
Sj4 i toflu 2.
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3.4 Meeliteeki

Vid meaelingu og mat & utkomubreytum var notast vid mérg mismunandi meeliteeki (sja téflu 2). Flest
voru pau sjalfsmatsmeeliteeki eda i 13 rannséknum. [ flestum rannséknunum eda fimm, var HADS
(Dorrian o.fl., 2009; Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Knowles o.fl., 2011; Rochelle og Fidler,
2013), sem meeldi kvida og punglyndi og IBDQ meeliteekin (Dorrian o.fl., 2009; Kiebles o.fl., 2010;
Rochelle og Fidler, 2013; van der Have o.fl., 2013) notad. | fijorum ranns6knum var notad SF-36
meeliteeki (Agostini o.fl., 2014; Pizzi o.fl., 2006; Stjernman o.fl., 2011; van der Have o.fl., 2013). IPQ-R
var notad i premur rannséknum (Dorrian o.fl., 2009; Kiebles o.fl., 2010; van der Have o.fl., 2013). SF-
12v2, HRQOL, The Brief Cope, PSQ, BSI, DDAQ (Kiebles o.fl., 2010), SIBDQ, BDI-Il og BDI-PC
(zhang o.fl., 2013), FLZ, GLS, HRLS (Janke o.fl., 2005), UCL (van der Have o.fl., 2013) LCS
(Stiernman o.fl,, 2011), FLP, COPE (Dorrian o.fl, 2009) meeliteekin voru notud einu sinni hja
viokomandi rannsakendum.

Rogala o.fl., (2008) notudu spurningalista Gr Canadian Community Health Survey (CCHS) gagna-
grunninum, par sem nokkur meelitaeki voru notud eins og General Health Module sem maeldi streitu,
Social Support Measures (SSM) sem meeldi félagslegan studning, General Social Survey Health sem
meeldi daglega virkni og vellidan og ad lokum Health access survey sem meeldi adgengi ad
heilbrigdispjonustu. beir baru sidan nidurstddur fra einstaklingum med IBD vid nidurstodur hins
almenna borgara sem voru pegar inn i gagnagrunninum. Muller o.fl., (2010) h6nnudu spurningalistann
~Quality of Life, Body Image, Sexual Function and Pregnancy in Inflammatory Bowel Disease: A
survey of patients in their reproductive years®, sem samanst6d af 94 spurningum sem var skipt upp i 4
hluta. Par sem rannsékn peirra var baedi eigindleg og megindleg pa voru audar linur i
spurningalistanum par sem patttakendur gatu tjad sig betur.

| flestum rannsdéknunum voru spurningalistakannanir sem héfundar rannséknanna héféu hannad,
stadfeert eda fengido Ur sambeerilegum rannséknum. Grunnupplysingar um patttakendur voru fengin ar
spurningalistakdnnunum og nénari upplysingar um sjukdéminn, greiningu og medferd voru fengin ar

sjukraskra.
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Tafla 2. Yfirlit yfir dtkomubreytur, rannséknir, meelitaeki og nidurstddur.

Utkomubreytur Rannsoknir Meelitaeki Nidurstodur

Punglyndi Janke o.fl., 2005 HADS - (p<0,001)
Pizzi o.fl., 2006 SF-36 - (p<0,0001)
Knowles o.fl., 2011 HADS (p<0,05)
Goodhand o.fl., 2012 HADS - (p<0,0001)
Rochelle o.fl., 2012 HADS ’
Zhang o.fl., 2013 BDI

Afleidingar Sarlo o.fl., 2008 UK IBDQ a ekki vio

sjukdémsins Dorrian o.fl., 2009 IBDQ (p<0,001)
Kiebles o.fl., 2010 PSQ, IPQ-R (p<0,01)
Stjernman o.fl., 2011 SF-36 - (p<0,001)
Rochelle o.fl., 2012 IPQ-R (p<0,001)
van der Have o.fl., IPQ-R,IBDQ-32 #
2013

Kvioi Janke o.fl., 2005 HADS - (p<0,001)
Pizzi o.fl., 2006 SF-36 - (p<0,0001)
Knowles o.fl., 2011 HADS (p<0,05)
Goodhand o.fl., 2012 HADS - (p<0,0001)
Rochelle o.fl., 2012 HADS *

Félagsleg virkni Rogala o.fl., 2008 SSM - (p<0,01)
Dorrian o.fl., 2009 IPQ-R, IBDQ, FLP (p<0,001)
Kiebles o.fl., 2010 IBDQ, PDS (p<0,01)
Rochelle o.fl., 2012 IBDQ (p<0,001)
Muller o.fl., 2010 Spurningalisti/vidtol *

Andleg vanlidan Pizzi o.fl., 2006 SF-36 - (p<0,0001)
Kiebles o.fl., 2010 SF-12v2/MCS, PSQ (p<0,01)
Stjernman o.fl., 2011 SF-36 - (p<0,001)
Agostini o.fl., 2014 SF-36 - (p<0,001)

Tengslamyndun Rogala o.fl., 2008 GSS - (p<0,01)
Kiebles o.fl., 2010 DDAQ, PDS, BSI, (p<0,01)

IBDQ, SF-12v2, IPQ-R

Stjernman o.fl., 2011 SF-36 - (p<0,001)
Agostini o.fl.,, 2014 ASQ - (p<0,001)

+ markteekur munur IBD hép i vil, * enginn munur & milli IBD hépa, - markteekur munur saman-

burdarhép i vil, # enginn munur & milli samanburdarhépa og IBD hdpa.
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Tafla 2. Framhald.

Rannsoknir Meeliteeki Nidurstodur
Utkomubreytur
Adlégun Dorrian o.fl., 2009 IPQ-R (p<0,001)
Kiebles o.fl., 2010 DDAQ, PDS, BSIl, (p<0,05)
IBDQ, SF-12v2, IPQ-R
van der Have o.fl, UCL, IBDQ-32 - (p<0,01)
2013
Likamleg heilsa Stjernman o.fl., 2011 SF-36 - (p<0,001)
Agostini o.fl., 2014 SF-36 - (p<0,001)
Streita Dorrian o.fl., 2009 HADS (p<0,001)
Kiebles o.fl., 2010 PSQ, BSI (p<0,01)
Tilfinningaleg virkni Kiebles o.fl., 2012 IBDQ, IPQ-R, PSQ, (p<0,05)
BSI
Rogala o.fl., 2008 SSM + (p<0,01)
Rochelle o.fl., 2012 IPQ-R (p<0,001)
Likamsimynd Muller o.fl., 2010 Spurningalisti/vitol *
Otti Sarlo o.fl., 2008 Vistol & ekki vid

+ marktaekur munur IBD hép i vil, * enginn munur & milli IBD hépa, - markteekur munur saman-

burdarhép i vil, # enginn munur a milli samanburdarhépa og IBD hopa.

3.5

bélgusjukdéma i meltingarvegi af lidan og lifsgeedum sjukdémsins?

Rannsoknaspurning 1: Hver er upplifun einstaklinga med

Alls fundust 14 rannsoknargreinar fra arunum 2005-2014 sem syna upplifun einstaklinga af IBD sjuk-
démnum og uppfylltu skilyrdi pessarar rannséknar.

I pessum ranns6knum var fjallad um hvernig einstaklingar med IBD upplifdu sjukdém sinn. Sex
greinar fjélludu um kvida, punglyndi og andlega vanlidan sem einstaklingarnir upplifdu i tengslum vid
sjukdém sinn (Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Knowles o.fl., 2011; Pizzi o.fl., 2006; Rochelle
og Fidler, 2013; Zhang o.fl., 2013). Upplifun og adlégun einstaklinganna a sjukdémnum (Dorrian o.fl.,
2009; Kiebles o.fl., 2010; Muller o.fl., 2010; Sarlo o.fl., 2008; van der Have o.fl., 2013) kom fyrir i fimm
greinum. Ahrif sem IBD sjukdoémurinn hafdi & félagslega peetti einstaklinganna eins og tengslamyndun,
upplifun a skilningi annarra gagnvart sjckdémnum og einangrun var fjallad um i fjérum greinum
(Agostini o.fl., 2014; Rochelle og Fidler, 2013; Rogala o.fl., 2008; Stjernman o.fl., 2011). Lifsanesegja
var einnig rannséknarefni hja Janke o.fl., (2005) og likamsimynd var rannséknarefni i grein Muller o.fl.,
(2010).
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3.5.1 Upplifun einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi af kvida og
punglyndi

Tafla 3 fjallar um kvida og punglyndi einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi (IBD). bar koma
fram upplysingar um fimm rannséknir; Urtok rannséknanna, kynjahlutfoll og medalaldur, par sem paer
upplysingar voru gefnar. Einnig upplysingar um hvada matstaeki voru notud vid greiningu & kvida og
punglyndi, greint fra innra réttmaeti matsteekjanna (Cronbach’s alpha), hvar og hvenaer greining for
fram. Ekki lagu fyrir allar paer upplysingar i 6llum tilfellum. | nidurstédum er greint fra hlutfalli kvida og
punglyndis, en i einni rannsékn er talad um medalskor.

Tilgangur rannséknanna var mjég sambeerilegur, ad skoda hvada ahrif sjakdomurinn haféi a
andlega lidan einstaklinga med IBD. | rannsékn Goodhand o.fl., (2012) var tilgangurinn ad skoda
tengsl a milli sjikdémsvirkni og andlegrar lidunar, rannsokn Knowles o.fl., (2011) var ad kanna ad hve
miklu leyti salraenir peettir, sjalfbjargarvidleitni og sjukdomsvirkni studludu ad kvida og punglyndi hja
einstaklingum med svaedisgarnabolgu. Rochelle og Fidler, (2013) kénnudu hver vidhorf einstaklinga
med IBD voru til veikinda og hvort vishorf peirra til veikinda tengdust alvarleika sjukdomsins, lifs-
gedum og andlegri adlégun ad sjukdémnum. Zhang o.fl., (2013) kénnudu hvort punglyndi og
sjukdémsvirkni hefdi ahrif & lifsgeedi hja einstaklingum med IBD. Hja Janke o.fl., (2005) var tilgang-
urinn ad meta lifsaneegju hja einstaklingum med IBD fra mismunandi kliniskum adsteedum med
vidurkenndum meeliteekjum og bera saman nidurstdédurnar vid pyskan almenning og adra einstaklinga
med langvinn likamleg veikindi og meta leeknisfraedilega, félagslega- og andlega ahaettupaetti og
verndandi peetti GLS og HRLS hja einstaklingum med IBD.

I pessum rannsoknum var horft & pa peetti sem getur valdid kvida/punglyndi hja einstaklingum. i
tveimur rannséknum voru nidurstodur fra einstaklingum med IBD bornar saman vid samanburdarhdpa
(Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005). i einni rannsokninni var samanburdarhpurinn heilbrigdir
einstaklingar (Goodhand o.fl., 2012) og i annarri rannsékninni voru tveir samanburdarhoépar, annars-
vegar télur ar gagnagrunni langveikra einstaklinga og hinsvegar toélur ar gagnagrunni almennings
(Janke o.fl., 2005).

Kvidi meeldist allt ad 55% og punglyndi maeldist allt ad 41% (Knowles o.fl., 2011) og markteekt meiri
kvidi og punglyndi meeldist hja rannséknah6épnum en hja samanburdarhépnum (p<0,001) (Goodhand
o.fl., 2012), og markteek tengsl (p< 0,001) voru a milli kvida og punglyndis (Rochelle og Fidler, 2013).

Verulegur munur var a punglyndi & milli hopa i tveimur rannséknum, annars vegar voru einstak-
lingar med sararistilbbolgu med 13% punglyndi, en hins vegar voru einstaklingar med
svaedisgarnabolgu med 29% punglyndi (Janke o.fl., 2005; Zhang o.fl., 2013). Einnig kom i ljés ad
verulegur munur var & kvida milli hépa og voru einstaklingar med sveedisgarnabdlgu med talsvert
haerra hlutfall eda 20,5% a moti 14,8% hja einstaklingum med sararistilbdlgu. Konur med
sararistilbolgu meeldust kvidnari, eda 6,7% og 22,3% med svaedisgarnabdlgu en 10,9% karla med
séraristilbélgu meeldust punglyndir og 17,5% karla med sveedisgarnabdélgu (Janke o.fl., 2005).
Urtakstaerd rannsoknanna var fra 96 einstaklingum (Knowles o.fl., 2011) upp i 429 einstaklinga (Janke
o.fl.,, 2005) og hlutfall kvenna var haerra i sveedisgarnabdlguhépunum i premur rannséknum eda 58 —
167 konur (Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Knowles o.fl., 2011).
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Tafla 3. Kvidi og punglyndi hja einstaklingum med boélgusjukdéma i meltingarvegi.

Rannsoékn, (ar), land Urtak/adferd Meelitaeki Nidurstodur
Goodhand, o.fl., (2012), n =328. 103 med UC, 101 med CD. HADS IBD (n = 204) (UC og CD) maeldist med:
England. 42 karlar (41%) med UC, 43 (43%) med CD. 71 (57%) i HC.

61 kona (59%) med UC, 58 konur (87%) med CD, 53 konur Veegan kvida: 25%
Mood disorders in (43%) i HC.
inflammatory bowel disease: 124 heilbrigdir einstaklingar i samanburdarhépnum (Health Midlungs kvida: 29%
relaction to diagnosis, disease | control).
Activity, Perceived Stress and Alvarlegan kvida: 4%
Other Factors. Aldur = 18-75 ar, medalaldur = 42,1 &r UC, 42,8 &ar CD, 28,7
ar HC. Veegt punglyndi: 15%
Inflammatory Bowel Disease.
IF=5,119 Einstaklingar i eftirliti & einni IBD géngudeild. Midlungs punglyndi: 3%
Megindleg pversnidsrannsokn. Alvarlegt punglyndi: 1%
Sjalfsmatsmeelitaeki.
Janke, o.fl., (2005), n =429 med IBD: 112 med UC og 317 med CD. HADS IBD (n = 429) meeldist med 22,3% kvida/punglyndi,

pyskaland.

Determinants of life
satisfaction in inflammatory
bowel disease.

Inflammatory Bowel Disease.
IF=*

Karlar: 214 (49,9%) og konur: 215 (50,1%).

UC: 64 karlar og 48 konur, medalaldur = 44,4 &r.

CD: 150 karlar og 167 konur, medalaldur = 43,2 &r.
Samanburdarhépur; gogn fengin dr FLZ: GLS (n = 2562) og
HRLS (n = 2226) gagnagrunnum fra pyskum almenningi og
langveikum sjuklingum.

Rannsoéknarhopur; einstaklingar sem komu i eftirlit & premur
gongudeildum og medlimir i DCCV.

Samanburdarhépur; tolur fra einstaklingum ar
gagnagrunnum.

Spurningalistakdnnun.

af peim voru 19% med kvida og 10,2% med punglyndi.

Kvidi hja CD: 64 einstaklingar (20,5%), par af 37 konur
0g 27 karlar.

Punglyndi hja CD: 29 einstaklingar (9,3%), par af 13
konur og 16 karlar.

Kvidi hja UC: 16 einstaklingar (14,8%), par af 3 konur
og 13 karlar.

Punglyndi hja UC: 14 einstaklingar (13%), par af 3 konur
og 11 karlar.
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Knowles o.fl., (2011), n =96 med CD; 34 karlar, 62 konur. HADS-A Vaegur kvidi: 55%
Astralia. (Cronbach's Alvarlegur kvidi: 10%
Aldur = 18-40 ara, medalaldur = 37,80 ér. alfa: 0,78)
Preliminary examination of the HADS-D Veegt punglyndi: 41%
relations between disease Einstaklingar i eftirliti & gongudeild & einu haskdlasjukrahusi. (Cronbach’s Alvarlegt punglyndi: 3%
activity, lliness perceptions, alfa: 0,87)
coping strategies,and Megindleg pversnidsrannsokn. Markteekur munur var a milli kvida og punglyndis
psychological morbidity in Sjalfsmatsmeelitaeki. (p<0,05).
Crohn's disease guided by the
common sense model of
illness.
Inflammatory Bowel Disease
IF= 4,855
Rochelle og Fidler, (2012), n =102, 46 med UC, 56 med CD. HADS Ekki var meelanlegur munur & kvida og punglyndi milli
Bretland. hépa.
Aldur = 18-90 ar, medalaldur = 41,9 ar.
The importance of illness Markteekur munur var a milli kvida og punglyndis
perceptions, quality of life and | Einstaklingar sem attu pantadan tima hja sérfreedingi a (p<0,001).
psychological status in patients | géngudeild a einu haskolasjukrahusi.
with ulcerative colitis and Medalskor (mean scores) a kvidakvardanum fyrir
Crohn's disease. Megindleg rannsékn, paegindadrtak. UC =9 og fyrir CD = 8.68.
Sjalfsmatsmaelitaeki.
Journal of Health Psychology Medalskor (mean scores) a punglyndiskvardanum fyrir
IF=1,826 UC =6.93 og fyrir CD = 6.8.
Zhang o.fl., (2013), n = 105, 50 UC, 55 med CD. BDI-II 25% meeldust med punglyndi, af peim voru 29% med
Bandarikin. BDI-PC CD og 20% med UC.

54 karlar: 30 med CD, 24 meod UC.
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The infuence of depression on | 51 kona: 25 med CD, 26 med UC.
quality of life in patients with
inflammatory bowel disease. Aldur = 18 ara og eldri, medalaldur = 33 ar CD og 38 ar UC.

Inflammatory Bowel Disease
IF=5,475

IF (Impact Factor) er dhrifapattur sem gefur til kynna hve oft hefur verid vitnad i tiltekna grein a tilteknu &ri. *IF (Impact Factor) ekki tilgreindur.

IBD (Inflammatory Bowel Disease): Bolgusjukdomur i meltingarvegi. UC (Ulcerative Colitis): Sararistilbdlga. CD (Crohn‘s Disease): Sveedisgarnabolga.

DCCV (German's Crohn'‘s Disease/Ulcerative Colitis Foundation): Crohn's og Colitis samtdkin i Pyskalandi.

FLZ (2 eininga meeliteeki, hvort med 8 pattum), GLS (General Life Satisfaction) meelir aimenna lifsanaegju, HRLS (Health-Related Life Satisfaction) meelir
heilsutengda lifsdnaegju. HC (Health Control): Samanburdarhdpur af heilbrigdum einstaklingum. HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale): er sjalfsmats
meelitaeki sem meelir kvida og punglyndi. BDI-II, BDI-PC (Beck Depression Inventory-Il og -Primary Care): meaeldi andlega heilsu.
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3.5.2 Upplifun einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi af félagslegum
pattum og tengslamyndun

Tafla 4 fjallar um félagslega peetti og tengslamyndun einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi.
bar koma fram upplysingar um prjar rannsoknir; Grtok rannséknanna, kynjahlutféll og medalaldur, par
sem peer upplysingar voru gefnar. Einnig upplysingar um hvada matsteeki voru notud vid greiningu a
félagslegum pattum og tengslamyndun, greint fra innra réttmaeti (Cronbach’s alfa), hvar og hvenaer
greining for fram. Ekki lagu fyrir allar paer upplysingar i 6llum tilfellum. | nidurstoédum er greint fra
hlutfalli og marktaekum tengslum félagslegra patta og tengslamyndunar, par sem vid a.

Pessar rannsoknir baru saman einstaklinga med IBD vid adra hopa einstaklinga sem virtust vera
an langvinnra sjukdéma.

Tilgangur rannséknar Agostini o.fl., (2014) var medal annars ad bera saman umfang
tengslamyndunar milli einstaklinga med bélgusjukdém i meltingarvegi og heilbrigdora einstaklinga.
Onnur rannsékn bar saman lifsskilyrdi almennings vid lifsskilyrdi einstaklinga med sveedisgarnabolgu.
Tilgangur peirra rannsdknar var medal annars ad lysa ahrifum svaedisgarnabodlgu a félagslega peetti
og veikindi einstaklinganna (Stjernman o.fl., 2011). | pridju rannsokninni var tilgangurinn ad skoda mun
a salreenum- og félagslegum pattum milli einstaklinga med IBD og einstaklinga an langvinnra
sjukdéma (Rogala o.fl., 2008).

Einstaklingar med bdlgusjukdéma i meltingarvegi voru talsvert 66ruggari en samanburdarhépurinn
i tengslamyndun, sem einkenndist af miklum kvida og attu peir pad til ad draga sig til baka (Agostini
o.fl., 2014). Einstaklingar med bélgusjukdéma i meltingarvegi (25%) greindu einnig fra peirri upplifun
ad peir meettu littum skilningi & andlegu og likamlegu astandi peirra fra umhverfinu, samanborid vid
samanburdarhépinn. Pessi upplifun gat leitt til einangrunar, pa sérstaklega ef einstaklingurinn var i
sjukdémsversnun (Rogala o.fl.,, 2008). En i ranns6kn Rogala o.fl., (2008) upplifdu einstaklingar med
IBD frekar jakveed félagsleg samskipti samanborid vid samanburdarhdpinn. Einnig eru einstaklingar
med bolgusjukdoma i meltingarvegi uppteknari af sambdndum sinum vid adra einstaklinga (p<0.05)
en samanburdarhopurinn (Agostini 0.fl., 2014).

Svo virdist sem konur komi verr Gt Gr rannsékn (Stjernman o.fl., 2011) en Kkarlar, par sem
einstaklingar med sveedisgarnabdélgu bua frekar einir og eru konur i meirihluta (28.2%). Minnkud
starfsheefni er algengari hja pessum hépi og eru konur par i meirihluta (31.1%). Atvinnuleysi er einnig
algengara og eru konur par i meirihluta (6.3%; p<0.05). Ororka er algengari og eru konur einnig i
meirihluta (19.2%).
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Tafla 4. Upplifun einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi af félagslegum pattum og tengslamyndun.

Rannsoékn, &r, land Urtak/adferd Meelitaeki Nidurstodur
Agostini o.fl., (2014), n=103. 33 med UC, 70 med CD. ASQ Rannséknarhépurinn kom verr Ut i tengslamyndun en
talia. 55 karlar, 48 konur. samanburdarhoépurinn, par sem markteekur munur var
Aldur = 18-68 ér, a vinattutengslum (p<0,0001) og pvi ad vera upptekinn
Attachment and quality of life in medalaldur = 37,11 ar. af sambandinu (p<0,05).
patients with inflammatory bowel Samanburdarhépur: n = 103, heilbrigdir einstaklingar: 57
disease. karlar, 46 konur.
Aldur = 19-69 ar, medalaldur = 38,80 ar.
International Journal of Colorectal
Disease. Einstaklingar sem komu i IBD eftirlit & eina gongudeild &
héaskolasjukrahusi.
IF=2,449
pversnidsrannsokn.
Sjalfsmatsmeelitaeki.
Salfraedingar toku vidtal og 16gdu matstaekio fyrir.
Rogala o.fl., (2008), n =388 med IBD, CD (n = 187), UC (n = 169). SSM IBD (52,3%) fannst peir upplifa minni skilning fra
Kanada. Aldur = 17-83 4r. GSS 0drum vegna sjukdémsins en samanburdarhépurinn
(44,4%) (p<0,01).
Population-based controlled study | Samanburdarhépur: (n = 2140), samanburdarhaefur vid Viotol

of social support, self-perceived
stress, activity and work issues,
and access to health care in
inflammatory bowel disease.

Inflammatory Bowel Disease.
IF =4,975

IBD hépinn, gdgn tekin ar gagnagrunni CCHS um ibua
Manitoba svaedisins.

Megindleg rannsoékn,
Pversnidskdnnun.

IBD med virkan sjukdém fundu fyrir einangrun vegna
minni skilnings fra 66rum eda 25,7% (p<0,01)a moti
17,5% hja samanburdarhépnum.

IBD (99%) upplifou marktaekt meiri tilfinningalegan
studning (p<0,01) en samanburdarhépurinn (92,6%).
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Stjernman o.fl., (2011),
Svipjoe.

Unfavoruable outcome for women
in a study of health-related quality
of life, social factors and work
disability in Chron’'s disease.

European Journal of
Gastroenterology & Hepatology
IF=2.152

n =497 med CD. Aldur = 33-56 ar, medalaldur = 46 ar.
Karlar (n = 203), konur (n = 294).

Samanburdarhépar:

UC (n = 284), aldur, = 36-58 ar, medalaldur = 46 ar.
Karlar (n = 158), konur ( n= 252).

Bakgrunnsuppl. almennings Ur LCS gagnagrunni. Sami
aldur og fjoldi kynja (n = 15000).

Einstaklingar sem komu i eftirlit & géngudeild priggja
sjukrahtsa & arunum 1999-2001.

Megindleg, pversnidsrannsokn.

LCS
SF-36

Einstaklingar med CD bua frekar einir en
samanburdarhéparnir, konur hlutfallslega fleiri (28,2%)
en karlar (22,1%), (p<0,001).

Minnkud vinnugeta er meiri hja einstaklingum med CD
en samanburdarhoparnir, konur hlutfallslega haerri
(31,1%) en karlar (19,7%), (p<0.001).

Atvinnuleysi medal CD er meiri hja konum (6,3%) en
hja kérlum (1,5%). Markteekur munur hja konum i CD
og samanburdarhépum (p<0.05), ekki marktaekur
munur a milli hépa hja korlum.

Einstaklingar med CD eru frekar & érorku en
samanburdarhodparnir og konur i meirihluta (19,2%) en
karlar (11,3%), (p<0,001).

IF (Impact Factor) er meelieining sem gefur til kynna hve oft hefur verid vitnad i tiltekna grein & tilteknu &ri. IBD (Inflammatory Bowel Disease): Bdlgusjukdémur
i meltingarvegi. UC (Ulcerative Colitis): Séararistilb6lga. CD (Crohn‘s Disease): Svaedisgarnabdlga. ASQ (The Attachment Style Questionnaire): meelir umfang
gedtengsla. SSM (Social Support Measures questionnaire): meelir félagslega virkni, bjargrdd og félagslegan studning. GSS (General Social Health Survey):
meelir tengslamyndun og virkni. LCS (Living Conditions Survey): télfreedilegar upplysingar Ur gagnagrunni fr4 almenningi um lifsskilyrdi. SF-36 (Short Form
Health Survey) meaeldi almenn lifsgaedi. CCHS(Canadian Health Survey): Kanadiskur gagnagrunnur sem heldur utan um maelingar a heilsu almennings.
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3.5.3 Upplifun einstaklinga med bolgusjukddéma i meltingarvegi af lidan

Tafla 5 fjallar um lidan einstaklinga med IBD. bar koma fram upplysingar um sex rannséknir; Grtok
rannséknanna, kynjahlutféll og medalaldur, par sem paer upplysingar voru gefnar. Einnig upplysingar
um hvada matsteeki voru notud vid greiningu a lidan, greint fr4 innra réttmaeti matsteekjanna
(Cronbach’s alfa) og hvar og hveneer greining for fram. Ekki lagu fyrir allar paer upplysingar i 6llum
tilfellum. I nidurstédum er greint fra hlutfalli og medalskor par sem vid a.

Pegar pessar rannséknir eru bornar saman, pa virdist sem tilgangur rannséknanna hafi verid sam-
baerilegur, en kjarninn er upplifun einstaklingsins og skilningur & sjukdémi sinum.

Dorrian o.fl., (2009) kénnudu ad hve miklu leyti bjargrad, upplifun og skilningur a IBD hafdi ahrif &
adlégun ad IBD. Kiebles o.fl., (2010) var skodad medal annars samhengid a milli sjukdéms-einkenna,
veikinda, streitu, satt vid sjukdéminn, bjargrad og vinnutap. | rannsékn Janke o.fl., (2005) var kénnud
lifsanaegja hja einstaklingum med IBD og borid saman vid almenning og adra hépa med langvinna
sjukdéma. Tengslamyndun var skodudu hja Muller o.fl., (2010) en par var likamsimynd og kynlif einnig
skodad Ut fra sjénarhorni einstaklingsins med IBD. Sarlo o.fl., (2008) voru med eigindlega rannsokn
med talkunarfreedilegri nalgun, par sem tilgangurinn ad ad skilja hvada pydingu pad hefur fyrir
einstaklinginn ad hafa sveedisgarnabdlgu. Tilgangur hja van der Have o.fl., (2013) var ad bera saman
upplifun, skilning og bjargrad hja einstaklingum med svaedisgarnabolgu vid samanburdarhdpa. |
tveimur rannséknum voru nidurstddur fra einstaklingum med IBD bornar saman vid samanburdar-
hopa, en i peim hépum voru einstaklingar med langvinn veikindi og heilbrigdir einstaklingar.

Einstaklingar med bélgusjukdém i meltingarvegi greindu fra streitu i 33% tilvika (Dorrian o.fl., 2009)
og héfou hémlur i tilfinningalegri tjaningu (Kiebles o.fl., 2010). Afleidingar af sjukdomnum (Dorrian o.fl.,
2009; Kiebles o.fl., 2010; van der Have o.fl., 2013) og vinnutap hofou neikvaed ahrif & virkni
einstaklinganna til daglegs lifs (Dorrian o.fl., 2009; Kiebles o.fl., 2010) og pol gagnvart sjikdémnum
var lélegra (Kiebles o.fl.,, 2010). Tuttugu og niu présent einstaklinganna voru fra vinnu vegna sjik-
démsins, af peim voru 23% med sveedisgarnabdélgu og 31% med sararistilbdlgu (Dorrian o.fl., 2009).
Einstaklingar med sveedisgarnabdélgu upplifdu pad ad hafa minni stjérn a sjukdobmnum og verulega
minni bjargrad en samanburdarhdparnir (van der Have o.fl., 2013). Almenn lifsansegja (GLS) einstak-
linga med boélgusjukdéma i meltingarvegi var verulega minni (medalskor 50,3 + 34,6) en hja saman-
burdarh6pnum (medalskor 60,5 + 37,3) og heilsutengd lifsanaegja (HRLS) var einnig verulega minni
(medalskor 53.6+-41,2) en hja samanburdarhépnum (medalskor 74,4 + 41,5) (Janke o.fl.,, 2005).
Heilsutengd lifsanaegja (HRLS) var ivid heaerri hja einstaklingum med svaedisgarnabdlgu (medalskor
54,7 + 41,2) en einstaklingar med sararistilbolgu (medalskor 50,5 + 41,3), en engin verulegur munur
var & milli kynja (Janke o.fl., 2005).

Likamsimynd skerdist vid tiltekna sjukdéma og voru einstaklingar med bélgusjukdém i meltingar-
vegi med skerta likamsimynd i 66,8% tilvika og voru konur i meirihluta eda 74,8%. Konurnar greindu
fra skertri likamsimynd eftir skurdadgerd (96,3%) og skert likamsimynd peirra an skurdadgerdar var i
61,4% tilvika (Muller o.fl., 2010). Karlar hins vegar, greindu fra skertri likamsimynd eftir skurdadgerd i
54,8% tilvika og an skurdadgerda greindu peir fra skertri likamsimynd i 48,8% tilvika. Enginn verulegur
munur var & milli hépa (Muller o.fl., 2010). | pessari sému rannsokn kom fram ad 17% einstaklinganna

med IBD treystu sér ekki til ad fara Gt til ad hitta adra.
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i eigindlegri rannsékn Sarlo o.fl., (2008) var nidurstada greiningar skipt i 10 paetti sem var skilgreind
sem ,breytingar a syn lifsins*. Ottinn kom sterkt fram. Otti er su tilfinning sem margir einstaklingar med
sveedisgarnabdlgu fundu fyrir. Otti vid ad finna til sarsauka eda 6tti vid ad purfa gangast undir skurd-
adgerd vegna sjukdomsins og enda med stomapoka. Einstaklingar verda fyrir afalli og geta verio 6tta-
slegnir vid pa tilhugsun ad sjukdémurinn sé langvinnur. Margir éttast ad sjukdémurinn erfist til peirra
barna og finnst peir vera sekir um ad bera sjukdéminn afram.

Skert sjalfsmynd er 6nnur tilfinning sem einstaklingar med svaedisgarnabolgu purfa ad takast & vid.
Skert sjalfsmynd hefur ahrif & samband einstaklingsins vid adra, sumum finnst likaminn sinn ekki
adladandi og hefur pad mikil ahrif & likamsimyndina (Sarlo o.fl., 2008). O8rum finnst peir vera einmana
med sjukdém sinn, pvi peim finnst sjakdémurinn vera peirra vandamal og leita pvi ekki til annarra
(Sarlo o.fl., 2008).

Ad vera fangi i eigin likama er tilfinning sem sumir finna fyrir. Ad vera ekki frjals ad gera hvad sem
er, fara hvert sem er getur reynst mérgum hverjum erfitt. Sumir gera sér grein fyrir peim takmoérkunum
sem sjukdémurinn gerir peim og eru akvednir ad takast & vid sjukdominn & jakveedan hatt. pad er
morgum mikilveegt ad hitta adra einstaklinga med svaedisgarnabdlgu til ad geta deilt tilfinningum sinum
0g sja ad peir purfa ekki ad vera einir med sjalfum sér og sjukdémnum. Sidasti patturinn er vonin.
Einstaklingarnir héldu i vonina um ad leekning finnist vid svaedisparmabdlgu og gaf han mérgum

viljann til ad takast a vid sjukddéminn og bida eftir laekningu (Sarlo o.fl., 2008).
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Tafla 5. Upplifun einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi af lidan.

Rannsékn, &r, land Urtak/adferd Meelitaeki Nidurstodur
Dorrian o.fl., (2009), n= 80 med IBD. Aldur = 18-84 ar. HADS 33% greindu fra salreenni streitu (p<0,001).
irland. FLP
UC (n = 54), medalaldur = 37 ar, karlar (n = 25, 46%), COPE Einstaklingar sem syndu ekki vidurkennda hegdun
Adjustment to inflammatory bowel konur (n=29, 54%). IPQ-R (0=0,70- | upplifdu veikari hreyfifeerni (p<0,001) en adrir.
disease: the relative influence of 0,83).
illness perceptions and coping. CD (n = 26), medalaldur = 47 &r, karlar (n = 12, 46%), 29% voru fra vinnu vegna sjukdémsins, af peim voru
konur (n =14 , 54%). 23% med CD og 31% med UC.
Inflammatory Bowel Diseases.
IF =4,643 Einstaklingar sem komu & eina géngudeild & 5 manada Einstaklingar sem upplifdu sjukdém sinn alvarlegan,
timabili. adlégudust verr en hinir (p<0,001).
Vidtal vio rannsakanda i bodi.
Einstaklingar sem upplifdu ad sjukdémurinn haféi
Megindleg rannsékn, spurningalistakénnun. alvarlegar afleidingar fyrir sig adlégudust verr en hinir
(p<0,001).
Einstaklingar sem upplifdu sjukdém sinn
sveiflukenndan, adlégudust verr en hinir (p<0,001).
Janke, o.fl. (2005), n =429 med IBD, karlar (n = 214, 49.9%), konur FLZ: GLS, Medalskor & GLS kvardanum: IBD hoépur 50,3 (SD
pyskaland. (n =215, 50,1%). HRLS. 34,6),

Determinants of life satisfaction in
inlfammatory bowel disease.
Inflammatory Bowel Disease.
IF=*

UC (n = 112), 64 karlar og 48 konur, medalaldur = 44,4
ar.

CD (n = 317), 150 karlar og 167 konur, medalaldur 43,2
ar.

Samanburdarhépur: gégn fengin ar FLZ: GLS

(n = 2562) og HRLS (n = 2226) fra pyskum almenningi
og langveikum sjaklingum.

Einstaklingar sem komu i eftirlit & premur géngudeildum
og medlimir i DCCV.
Megindleg rannsokn, spurningalistakénnun.

CD: 52,0 (SD 34,6) (p<0,005),

UC: 45.3 (SD 34,3) (p<0,005).

Ur gégnum fra almenningi: 60,5 (SD 37,3) (p<0,005).
Ekki markteekur munur var a milli kynja.

Medalskor & HRLS kvardanum: IBD hop: 53,6 (SD
41,2) (p<0,005),

CD: 54,7 (SD 41,2) (p<0,005),

UC: 50,5 (SD 41,3) (p<0,005).

Ur gégnum fra almenningi: 74,4 (SD 41,5) (p<0,005).
Ekki markteekur munur var a milli kynja.
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Kiebles o.fl., (2010),
Bandarikin.

Preliminary evidence supporting a
framework of psychological
adjusment to inflammatory bowel
disease.

Inflammatory Bowel Disease.
IF =4,613

n = 38 med IBD.
55% med UC og 45% med CD.
Aldur = 22-68 ar, medalaldur = 36,2 ar.

Einstaklingar sem komu & géngudeild meltingar & einu
haskolasjukrahusi.

bversnidsrannsokn, hentugleikaurtak.
Spurningalisti og viétal vid kliniskan salfreeding.

IPQ-R

PSQ

BSI

The Brief Cope
PDS (0= 0,92)

DDAQ (a=0,88)

55% einstaklinganna voru fra vinnu ad medaltali 2,1
dag & manuadi.

Upplifun & streitu, tilfinningaleg tjaning, afleidingar af
sjukdémnum og missir Ur vinnu hafa marktaek neikvaed
ahrif & skuldbindingu einstaklingsins (p<0,001).

Tilfinningaleg tjaning, afleidingar af sjtkdémnum og
missir ar vinnu héfou markteek neikveed ahrif a pol
einstaklingsins & einkennum sjukdémsins (p<0,001).

Muller o.fl., (2010),
Astralia.

Female gender and surgery impair
relationships, body image, and
sexuality in inflammatory bowel
disease: patient perceptions.

Inflammatory Bowel Disease.
IF=4,613

n =212 med IBD. 143 (66%) konur, 74 (34%) karlar.
Aldur = 18-50 &r, medalaldur = 35,5 ar (konur = 34,6 ér,
karlar = 37,2 ar).

CD (n =127, 58,5%), UC (n = 85, 39,2%).

Einstaklingar teknir ar IBD gagnagrunni i Adelaide.
Rannsdéknin fér fram & timabilinu desember 2006 -
névember 2007.

Eigindleg og megindleg rannsokn. Spurningalistakdnnun
0g Viotol.

Viétol

Spurningalistinn:
Quality of Life,
Body Image,
Sexual Function
and Pregnancy
in IBD.

IBD hafdi neikveeda ahrif a likamsimynd hja konum
(74,8%) og korlum (51,4%).

66,8% greindu fra skertri likamsimynd.

96,3% kvenna voru med skerta likamsimynd eftir
skurdadgerd, 61,4% kvenna voru med skerta
likamsimynd an skurdadgerda (p<0,0001).

54,8% karla greindu fra skertri likamsimynd eftir
skurdadgerd, 48,8% karla voru med skerta
likamsimynd an skurdadgerda (p=0,64).

Sarlo o.fl., (2008),
Brasilia.

Understanding the experience of
patients who have Crohn's disease.

Acta Paulista de Enfermagem.
IF=*

n = 8 med Crohn‘s. Aldur = 20-59 ar.

Einstaklingar sem voru i eftirliti & einni gdngudeild.
Rannséknin for fram & timabilinu mars — april 2007.

Eigindleg rannsékn, tilkunarfraedi (hermeneutic).

Viotol vio
einstaklingana
voru tekin upp,
skrad, tllkud og
greind.

Adalspurningin
var: ,Hver er
upplifun pin 4 ad
hafa Crohn's ?¢

Nidurstada greininga skiptist i nokkra paetti sem voru
skilgreindir sem ,breytingar a syn lifsins".

beettirnir voru:

-Veldur étta ad vita ad CD er langvinnur sjakdémur.
-Breytingar i matarvenjum.

-Otti er fylgifiskur CD.

-Sjalfsimynd og sjalfsalit verdur lélegt.

-Otti vid ad born erfi sjakdominn.

-Fangi i eigin likama.
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-Gera sér grein fyrir peim takmdrkunum vegna
sjukdémsins.

-Finna jékveett vid ad hafa CD.

-Hitta adra einstaklinga med CD.

-Von um ad leekning finnist.

van der Have o.fl., (2013),
Holland.

Substantial impact of illness
perceptions on quality of life in
patients with Crohn's disese.

Journal of Crohn's and Colitis.
IF = 3,562

n =82 med CD. 52 (63%) konur, 30 (37%) karlar.
Medalaldur = 42 ar.

Samanburdarhépar voru: Einstaklingar meo:

lidagigt (n = 75) medalaldur: 59 ar, kransaedastiflu

(n = 202) medalaldur: 64 ar, héfud og hals krabbamein
(n = 68) medalaldur: 60 ar, voru bornir saman vio
einstaklinga med CD.

Hjdkrunarfreedingar sem voru valdir af handahdfi, allt
konur (n = 712) medalaldur: 30&r, einstaklingar med
lidagigt (n = 84) medalaldur: 524r, einstaklingar med
kréniska verki (n = 59) medalaldur: 64 ar,

voru bornir saman vid bjargrad einstaklinga med CD.

Rannséknin for fram & arunum 2004-2006 a gongudeild.

Megindleg rannsékn, spurningalistakénnun.

IPQ-R (0=0,67-
0,93)

UCL (0=0,74-
0,86)

Vidhorf CD (medalskor: 19 (SD 5,1)) til afleidinga
sjukdomsins voru alika mikil og hja
kransaedasjuklingum (medalskor: 18,2 (SD 4,6)) og
hoéfud og hals krabbameinssjuklingum (medalskor:
19.4 (SD 4,3)).

Trd CD (medalskor: 25,7 (SD 3,2)) ad sjukdémurinn sé
af langvinnum toga er meiri en hja kranseedasjukl.
(medalskor: 20 (SD 5,4) p<0,01) og héfud og hals
krabbameinssjuklingum. (medalskor: 17,1 (SD 4,4)
p<0,01).

CD upplifa sig hafa marktaekt minni stjérn a
sjukdémnum en samanburdarhéparnir (p<0,01).

CD komu markteekt verr Gt i bjargradum en
almenningur og sjuklingar med kréniska verki (p<0,01).

IF (Impact Factor) er ahrifapattur sem gefur til kynna hve oft hefur verid vitnad i tiltekna grein & tilteknu ari. *IF; Impact Factor ekki tilgreindur. IBD
(Inflammatory Bowel Disease): Bolgusjikdomur i meltingarvegi. (UC (Ulcerative Colitis): Sararistilbélga. CD (Crohn‘s Disease): Sveedisgarnabdlga. IPQ-R
(Revised lliness Perception Questionnaire) meaeldi skynjun einstakl. & veikindum peirra. COPE (Coping Operation Preference Enquiry) meeldi bjargrad einstakl.
HADS (Hospital Anxiety and Depression) meeldi tilfinningal.adlégun, kvida og punglyndi. FLP (Functional Limitations Profile) meeldi breytingar & virkni tengt
vanheilsu og lifsgeedi. PSQ (Perceived Stress Questionnaire) streitukvardi. DDAQ (Digestive Disease Acceptance Questionnaire) maeldi pol fyrir einkennum
sjukd. og hegoun i dagl.lifi. BSI (Brief Symptom Inventory) meeldi andlega vanlidan. The Brief Cope: maeldi hvernig einstakl. tékust a vid sjukd. PDS
(Perceived Disability Scale) meaeldi upplifun einstakl. a takmérkunum og vanhaefni i dagl.lifi. a: Cronbach’s afla. DCCV (German’‘s Crohn‘s Disease/Ulcerative
Colitis Foundation). FLZ (2 eininga meeliteeki, hvort med 8 pattum), GLS (General Life Satisfaction), HRLS (Health-Related Life Satisfaction). UCL (Utrecht
Coping List) meelir bjargrad vegna streitu. SD (Standard Deviation).
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3.5.4 Upplifun einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi a lifsgaedum
Tafla 6 fjallar um pau ahrif sem sjukdomurinn hefur & lifsgeedi einstaklinga med bdlgusjukdéma i
meltingarvegi. bar koma fram upplysingar um niu rannsoéknir; Urtdk rannséknanna, kynjahlutfoll og
medalaldur, par sem paer upplysingar voru gefnar. Einnig upplysingar um hvada matsteeki voru notud
vid greiningu & lifsgeedum, hvar og hvenzer greining for fram. Ekki lagu fyrir allar pser upplysingar i
6llum tilfellum. T nidurstodum er greint fra hlutfalli, medalskorum og marktaekum tengslum & lifsgaedum,
par sem vid a.

Tilgangur ranns6knanna var ad skoda ahrif sjukdomsins a lifsgeedi einstaklinga med IBD. Hja
Agostini o.fl., (2014) var tilgangurinn ad meta hvada ahrif tengslamyndun haféi a lifsgaedi einstaklinga
med IBD. Tengslamyndun var einnig kénnud i rannsékn (Muller o.fl., 2010) en par var likamsimynd og
kynlif einnig skodad Ut fra sjénarhorni einstaklingsins med IBD. | rannsokn Dorrian o.fl., (2009) var
tilgangurinn ad skoda hvort adlégun einstaklinga med IBD ad sjukdémnum hafi ahrif & upplifun peirra
ad sjukdémnum og bjargrddum. Rochelle og Fidler, (2013) voru & sému sl6dum par sem peir voru ad
kanna hvort viohorf einstaklinga med IBD til veikinda tengist alvarleika sjukdomsins, lifsgeedum og
adlégun peirra ad sjukddmnum. Svipad var upp a teningnum hja (van der Have o.fl., 2013) par sem
tilgangur peirra var ad kanna tengslin & milli heilsutengdra lifsgeeda og félags- og lydfraedilegra breyta
og atferlisbreyta annars vegar og hins vegar ad kanna upplifun einstaklinganna a sjukdémnum og
bjargradum tengt heilsutengdum lifsgeedum. Rannsékn Pizzi o.fl., (2006) var tilgangurinn medal
annars ad kanna hvada ahrif sjukdomurinn hafdi & heilsutengd lifsgaedi hja einstaklingum med IBD og
i rannsékn Stjernman o.fl., (2011) var skodad medal annars einkenni heilsutengdra lifsgeeda hja
einstaklingum med sveedisgarnabdlgu, til ad skilja betur &hrif sjukdémsins & heilsu, skynjun, vikni og
lidan. Hja Zhang o.fl., (2013) var tilgangurinn ad kanna hvort punglyndi og sjukdomsvirkni hafdi ahrif &
lifsgeedi einstaklingsins og hja Kiebles o.fl.,, (2010) var tilgangurinn ad pekkja sértaeka meelikvarda
sem meelir adlégun einstaklinga ad I1BD, eins og andleg og likamleg virkni og lifsgeedi. | fijorum rann-
s6knum voru nidurstodur fra einstaklingum med IBD bornar saman vid samanburdarhépa.

I lj6s kom ad IBD hopurinn kom verr Gt Gr lifsgeedum, baedi andlega og likamlega, en saman-
burdarhépurinn (Agostini o.fl., 2014; Pizzi o.fl., 2006), en markteekur munur var & milli hépa (p<0,001)
(Agostini o.fl., 2014). Einnig var greint fra ad alvarleiki IBD sjukdémanna hafi forspargildi um andleg og
likamleg lifsgaedi (Pizzi o.fl., 2006)

I ranns6kn Muller o.fl., (2010) voru 88% einstaklinga med IBD sem greindu fra skertum
lifsgaedum vegna sjukdémsins, enginn munur var & milli kynja, sjukdémsvirkni eda einstaklinga med
svaedisgarnabdlgu eda sararistilbdlgu. Ekki voru allir & sama mali par sem synt var fram a, i 68rum
rannsoknum, ad lifsgeedi einstaklinga med sveedisgarnabdlgu hofdu lélegri almenna heilsu en
einstaklingar med séraristilb6lgu og samanburdarhépurinn (Stjernman o.fl.,, 2011) og einstaklingar
med virkan sjukdém meeldust med laegri lifsgeedi (Zhang o.fl., 2013). Einnig var synt fram & ad konur
komu verr Ot og lifsgeedi kvenna med svaedisgarnabdlgu voru Iélegri, paer voru veikari og oftar fra
vinnu (Stiernman o.fl., 2011). | 49% tilvika hafdi sjokdémurinn og lydfreedilegar breytur ahrif &
lifsgeedin (Dorrian o.fl., 2009).

Adldgun ad sjukdodmnum hafdi ahrif & lifsgaedi (Kiebles o.fl., 2010) og peir einstaklingar med 1BD

sem attu erfitt med ad adlagast sjukdémnum upplifdu streitu og Iélegri lifsgaedi (Dorrian o.fl., 2009).
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Peir einstaklingar sem tridu pvi ad sjukdémurinn hefdi alvarlegar afleidingar voru liklegri til ad hafa
Iélegri lifsgeedi (Dorrian o.fl., 2009; Rochelle og Fidler, 2013) og einnig haféi upplifun veikinda veruleg
ahrif &4 lifsgeedi. Eins ma nefna ad afleidingar sjukdémsins, neikvaed upplifun a sveiflum sjukdémsins
og tilfinningalegt 6jafnveegi gerdu lifsgaedin verri fyrir pessa einstaklinga (van der Have o.fl.,, 2013).
IBD sjukdémurinn getur haft téluverd & andlegt heilbrigdi og einstaklingar sem greindust med pung-
lyndi voru med verri lifsgeedi (Rochelle og Fidler, 2013; Zhang o.fl., 2013) og var engin munur & milli
hépa eda sjukddomsvirkni. bPunglyndi er ahaettupéttur Iélegra lifsgeeda (Zhang o.fl., 2013).

Einstaklingar med IBD sem tridu pvi ad einkenni sjukdémsins myndi vara i stuttan tima, skorudu
betur & lifsgeedakvardanum, ofugt vid pa einstaklinga sem héldu ad sjukdomurinn hafdi alvarlegar
afleidingar og fannst peir ekki na stjérn a sjukdobmnum (Rochelle og Fidler, 2013). Virkni einstak-
linganna i daglegu lifi og pol peirra fyrir sjdkddémnum, haféi jakveed ahrif & lifsgaedi en verkir, streita,
hoémlur i tilfinningalegri tjaningu (e. emotional representation) hafdi neikveedar afleidingar af sjuk-
démnum og vinnutap. Hins vegar hafdi laeknisheimsékn einstaklingsins neikvaed ahrif a lifsgaedi peirra
(Kiebles o.1l., 2010).
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Tafla 6. Upplifun einstaklinga med bdélgusjukdéma i meltingarvegi af lifsgaedum.

Rannsoknir, (ar), land Urtak/adferd Meelitaeki Nidurstodur
Agostini o.fl., (2014), n =103 med IBD. 33 med UC, 70 med CD. SF-36
talia. 55 karlar, 48 konur. Health Survey Likamleg heilsutengd lifsgeedi: IBD (medalskor 45,79 +
Aldur = 18-68 ar, version 2. 9,73)
Attachment and quality of life in M =37,11 ar. Samanburdarhopur (medalskor: 55,33 + 4,86),
patients with inflammatory bowel marktaekur munur var a milli hépa (p<0,001).
disease. Einstaklingar sem komu i IBD eftirlit & eina géngudeild
a haskoélasjukrahusi. Andleg heilsutengd lifsgeedi IBD (medalskor: 39,99 +
International Journal of Colorectal 11,60)
Disease. Samanburdarhdpur: n = 103, heilbrigdir einstaklingar, Samanburdarhépur (medalskor: 51,55 + 3,72),
IF=2,449 57 karlar, 46 konur. marktaekur munur var & milli hépa (p<0,001).
Aldur = 19-69 ar,
M = 38,80 ar.
Sélfreedingar toku vidtal og l16gdu matsteekid fyrir.
Pversnidsrannsokn.
Sjalfsmatsmeelitaeki.
Dorrian o.fl., (2009), n =80 med IBD. Aldur = 18-84 ar. IBDQ Lifsgaedi peirra einstaklinga sem upplifdu sjukdéminn

irland.

Adjustment to inflammatory bowel
disease: the relative influence of
illness perceptions and coping.

Inflammatory Bowel Diseases.
IF=4,643

UC (n = 54); Medalaldur = UC 37 ar, karlar (n =
25,46%),
konur (n = 29,54%).

CD (n=26); Medalaldur = 47 ar, karlar (n = 12,46%),
konur (n = 14, 54%).

Einstaklingar sem komu a eina géngudeild a 5.
manada timabili.

Vidtal vio rannsakanda i bodi.

Megindleg rannsékn, spurningalistakdnnun.

sveiflukenndan, voru lélegri en hinna (p<0,001).
Lifsgaedi peirra einstaklinga sem uppliféu ad
sjukdémurinn hafi alvarlegar afleidingar, voru Iélegri en

hinna (p<0,001).

49% einstaklinganna meeldust med léleg lifsgaedi.
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Kiebles o.fl., (2010), n = 38 med IBD. IBDQ Tilfinninga-og félagsleg virkni, andleg lidan og almenn
Bandarikin. HRQOL heilsa hafdi markteek ahrif & virkni einstaklingsins
55% med UC og 45% med CD. SF-12v2, (p<0,01).
Preliminary evidence supporting a Aldur = 22-68 ar, medalaldur = 36,2 ar.
framework of psychological Félagsleg virkni og andleg heilsa hafdi marktaek ahrif a
adjustment to inflammatory bowel Einstaklingar sem komu & géngudeild meltingar & einu pol einstaklingsins fyrir sjukdémnum (p<0,05).
disease. héaskolasjukrahusi.
Megindleg, pversnidsrannsokn, hentugleikaudrtak. Almenn heilsa, pol fyrir sjckddmnum og virkni
Inflammatory Bowel Disease. Spurningalisti og vidtal vid kliniskan salfraeding. einstaklingsins hafdi markteek &hrif & adldgun
IF =4,613 einstaklingsins ad sjukdomnum (p<0,05).
Verkir, tilfinningaleg tjaning, vinnutap og streita hafoi
marktaek neikveed ahrif &4 adlogun einstaklingsins ad
sjukdémnum (p<0,01).
Upplifun & afleidingum sjukdémsins haféi markteek
neikvaed ahrif 4 adlogun einstaklingsins ad sjukdomnum
(p<0,05).
Muller o.fl., (2010), n =217 med IBD. 143 (66%) konur, 74 (34%) karlar. Viotol 88,5% greindu fra skertum lifsgeedum vegna

Astralia.

Female gender and surgery impair
relationships, body image, and
sexuality in inflammatory bowel
disease: patient perceptions.

Inflammatory Bowel Disease.
IF=4,613

Aldur = 18-50 ar, medalaldur = 35,5 ar. Konur = 34,6
ar, karlar = 37,2 ar.

CD (n=127, 58,5%), UC (n=85, 39,2%).

Einstakl. teknir ar IBD gagnagrunni i Adelaide.
Rannsoknin fér fram & timabilinu desember 2006-
névember 2007.

Eigindleg og megindleg rannsokn.
Spurningalistakdnnun og viotol

Spurningalistinn:

Quiality of Life,
Body Image,
Sexual Function
and Pregnancy
in IBD.

sjukdémsins.

Enginn munur var & milli kynja, hépa eda virkni
sjukdémanna.
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Pizzi o.fl., (2006),
Bandarikin.

Impact of chronic conditions on
quality of life in patients with
inflammatory bowel disease.

Inflammatory Bowel Disease
IF=*

n = 314. 136 (43,8%) med UC,
178 (56,2%) med CD.

146 karlar (46.8%), 166 konur (53,2%)

Aldur = 19-90 &r. Medalaldur = 46,3 ar.
Samanburdarhdpar voru teknir Gr gdgnum annarra
rannsokna: Lidagigt (n = 693), astmi (n = 246), migreni

(n =303), sykursyki (n = 89).

Einstaklingar i eftirliti a gdngudeild a einu
haskélasjukrahusi, a arinu 2002.

Megindleg rannsdkn,
Péstlistakonnun.
Sjalfsmatsmaelitaeki.

SF-36 Health
Survey version
2, MCS.

IBD hdépurinn skorudu betur & lifsgaedakvardéanum en
samanburdarhéparnir i verkjum (48,4) og likamlegri
virkni (49,8) en verr i gedheilsu (45,9).

IBD hoépurinn skoradi laegra i almennri heilsu (42,9)
samanborid vid astma og migrenihépana.

Rochelle og Fidler, (2012), n =102, 46 med UC, 56 med CD. UK IBDQ Markteekt var & milli lifsgeeda og upplifun & sveiflu

Bretland. sjukdémsins (p<0,05), medferdarheldni (p<0,001),

The importance of illness Aldur = 18-90 ar, almennrar virkni (p<0,001) og tilfinningalegrar og

perceptions, quality of life and medalaldur = 41,9 ar. félagslegrar virkni (p<0,001).

psychological status in patients with

ulcerative colitis and Crohn‘s Einstaklingar sem &ttu pantadan tima hja sérfreedingi & Markteekt var a milli lifsgaeda og kvida (p<0,001),

disease. gongudeild a einu haskélasjukrahuasi. punglyndis (p<0,001), afleidinga af sjukdémnum
(p<0,001) og hafa stjorn a sjukdomnum (p<0,001).

Journal of Health Psychology Megindleg rannsdkn, paegindadrtak.

IF= 1,826 Sjalfsmatsmaelitaeki.

Stjernman o.fl., (2011), n =497 med CD. Aldur = 33-56 éar, SF-36. Almenn heilsa hja CD hopnum var lélegri en hja

Svipjod.

Unfavoruable outcome for women in
a study of health-related quality of
life, social factors and work disability

medalaldur = 46 ar.
Karlar (n = 203), konur (n = 294).

Einstaklingar sem komu i eftirlit & géngudeild priggja
sjukrahtsa & arunum 1999-2001.

samanburdarhépunum (p<0,001).

Prek var markteek lsegra hja konum en kérlum og
samanburdarhépunum (p<0,001).
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in Chron's disease.

European Journal of
Gastroenterology & Hepatology

IF=2,152

Samanburdarhépar:

UC (n = 284). Aldur = 36-58 ar, medalaldur = 46 ar.
Karlar (n = 158), konur (n = 252).
Bakgrunnsupplysingar almennings ur

SF-36 gagnagrunni. Sami aldur og fjoldi kyns

(n =8930).

Megindleg pversnidsrannsokn.

Likamleg og andleg heilsa var markteekt leegri hja konum
en kérlum og samanburdarhépunum (p<0,001).

Zhang o.fl., (2013), n = 105, 50 med UC, 55 med CD. SIBDQ. Einstaklingar med punglyndi meeldust med lakari
Bandarikin. lifsgeedi, enginn munur a milli hépa eda virkni
54 karlar: 30 med CD, 24 med UC. sjukdémanna.
The infuence of depression on quality | 51 kona: 25 med CD, 26 med UC.
of life in patients with inflammatory Aldur = 18 ara og eldri.
bowel disease. Medalaldur = 33 ar hja CD, medalaldur = 38 &r hja UC.
Inflammatory Bowel Disease Einstaklingar sem voru i IBD eftirliti og attu tima a einni
IF=5,475 gongudeild a timabilinu september 2008 - jantar 2010.
Megindleg pversnidsrannsokn.
Sjalfsmatsmeelitaeki.
van der Have o.fl., (2013), n=82 med CD. 52 (63%) konur, 30 (37%) karlar. SF-36 Upplifun einstaklinga af afleidingum fr4 sjukdémnum
Holland. Medalaldur = 42 (14) ar. IBDQ-32 (p<0,01), neikveed upplifun & sveiflum sjukdémsins
(0= 0,75-0,93) (p<0,01) og tilfinningalegt éjafnveegi (p<0,01)

Substantial impact of illness
perceptions on quality of life in
patients with Crohn’s disese.
(Tilvitnanir: 5)

Journal of Crohn's and Colitis.
IF =3.562

Samanburdarhépar voru:

Einstaklingar med: lidagigt (n=75) medalaldur: 59 ar,
kransaedastiflu (n=202) medalaldur: 64 &r,

hoéfud og hals krabbamein (n=68) medalaldur: 60 ar,
voru bornir saman vid upplifun einstaklinga med CD.

Hjukrunarfreedingar sem voru valdar af handahéfi og
allt konur (n=712) medalaldur: 30 ar,

einstaklingar med. lidagigt (n=84) medalaldur: 52 ar,
einstaklingar med kréniska verki (n=59) medalaldur: 64

hafdi ahrif neikvaed ahrif 4 lifsgaedi einstaklinganna.
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ar, voru bornir saman vio bjargrad einstakl. m. CD.
Rannsoéknin fér fram & arunum 2004 - 2006 &
gongudeild.

Megindleg rannsokn, spurningalistakénnun.

IF (Impact Factor) er ahrifapattur sem gefur til kynna hve oft hefur verid vitnad i tiltekna grein a tilteknu ari. *Impact Factor er ekki tilgreindur fyrir petta ar. IBD
(Inflammatory Bowel Disease): Bélgusjukdémur i meltingarvegi. UC (Ulcerative Colitis): Sararistilbolga. CD (Crohn‘s Disease): Svaedisgarnabdlga. IBDQ-
British Version (Inflammatory Bowel Disease-British Version) meaeldi breytingar a lifi og starfi tengt sjtkddmum og lifsgeedi. SIBDQ (Short Inflammatory Bowel
Disease Questionnaire) meeldi lifsgaedi. IBDQ (Inflammatory Bowel Disease) maeldi virkni sjikdoms og lifsgaedi. SF-12v2 (Short Form) skynjun & eigin heilsu,
lifsgeedi. SF-36 (Short Form Health Survey) maeldi almenn lifsgeedi. HRQOL (Health Related Quality of Life) maeldi lifsgeedi. a (Cronbach’s alfa).
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3.6 Rannséknarspurning 2

3.6.1 Upplifun einstaklinga med bolgusjukddéma i meltingarvegi af adgengi ad
heilbrigdispjonustu

Tafla 7 fjallar um adgengi einstaklinga med boélgusjukdéma i meltingarvegi ad heilbrigdispjonustu. bar
koma fram upplysingar um eina rannsokn; urték rannsoéknanna, kynjahlutféll og medalaldur, par sem
paer upplysingar voru gefnar. Einnig upplysingar um hvada matsteeki voru notud vid greiningu a
upplifun & adgengi ad heilbrigdispjénustu, hvar og hvenaer greining fér fram. Ekki lagu fyrir allar peer
upplysingar i 6llum tilfellum. i nidurstédum er greint fra hlutfalli og markteekum tengslum & lifsgaedum,
par sem vid a.

Einungis ein rannsékn féll ad leitarskilyrdum og var pad rannsdkn Rogala o.fl., (2008). beir
skodudu medal annars adgang einstaklinga med IBD ad heilbrigdiskerfinu og baru saman vid upplifun
heilbrigdra einstaklinga af adgangi ad heilbrigdiskerfinu. Fram kom ad IBD hopurinn greindi fra
verulegum vandamalum vardandi heilbrigdiskerfid. Sumir greindu fra pvi ad peir fengu ekki naudsyn-
lega pjonustu pegar peir purftu & henni ad halda, 6fugt vio samanburdarhépinn par sem fair uppliféu
pjénustuna pannig. Peir einstaklingar Gr badum hépunum sem sdgdust ekki f& naudsynlega pjonustu,
greindu fra pvi ad langur bidtimi veeri helsta hindrunin i ad peir seektu sér pjonustu.

Einstaklingar i IBD hépnum hoéfédu minni ahyggjur af pvi ad fa ekki fullnsegjandi medferd en saman-
burdarhopurinn. IBD hépurinn virtist ekki vera eins dhugasamur og samanburdarhépurinn i ad seekjast
eftir naudsynlegri heilbrigdispjonustu, peir greindu fra pvi ad peir héféu sig ekki til pess (Rogala o.fl.,
2008).
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Tafla 7. Upplifun einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi af adgengi ad heilbrigdispjonustu.

Rannsoékn, ar, land

Urtak/adferd

Meeliteeki

Nidurstodur

Rogala o.fl., (2008),
Kanada.

Population-based controlled study of social
support, self-perceived stress, activity and
work issues, and access to health care in
inflammatory bowel disease.

Inflammatory Bowel Disease.
IF = 4,975

n = 388 med IBD, CD (n = 187),
UC (n=169). Aldur = 17-83 .

Samanburdarhdpur: (n = 2140),
samanburdarhaefur vid IBD hopinn, gégn
tekin ar gagnagrunni CCHS um ibda
Manitoba sveedisins.

Eigindleg rannsokn,
spurningalistakénnun, viotol.

Health access
survey

Vidtol

IBD hoépurinn (25%); CD (25,7%) og UC (25%) greindi fra
fleiri vandamalum med 6naegri heilbrigdispjonustu en
samanburdarhépurinn (12,8) (p<0,01).

IBD (31,4%) og samanburdarh6purinn (35,6%) fannst
bidtiminn vera of langur eftir pjonustu.
Samanburdarhépurinn (19%) fannst heilbrigdispjonstan ekki
vera til taks pegar porf var a 6likt IBD hépnum (12,7%).

IBD hoépurinn (7,8%, p<0,01) hafdi minni ahyggjur ad fa ekki
fullnaegjandi pjéonustu en samanburdarhépurinn (21,3%).
IBD hépurinn (25,5%, p<0,01) var minna ahugasamur ad
leita eftir pjonustu en samanburdarhopurinn (11,1%).

IF (Impact Factor) er ahrifapattur sem gefur til kynna hve oft hefur verid vitnad i tiltekna grein a tilteknu ari. IBD (Inflammatory Bowel Disease): Bolgu-
sjukdémur i meltingarvegi. UC (Ulcerative Colitis): Sararistilbélga. CD (Crohn‘s Disease): Svaedisgarnabdlga. Health access survey. CCHS (Canadian Health
Survey): Kanadiskur gagnagrunnur sem heldur utan um meelingar & heilsu almennings.
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3.7 Samantekt

Tilgangur rannsdknanna var sambaerilegur par sem meginkjarninn var ad kanna hver vaeri upplifun
einstaklinga med bolgusjukdéma i meltingarvegi, ad hafa sjukdéminn og hvernig peim gengur i hinu
daglega lifi.

Kvidi og punglyndi hrjair pessa einstaklinga. Virtust peir vera med heerra hlutfall kvida og pung-
lyndis en samanburdarhéparnir og konur virdast vera kvionari en karlar punglyndari. Tengslamyndun
reynist peim erfid vegna 60ryggis gagnvart einkennum sjukdomsins, skertrar likamsimyndunar og
peirrar upplifunar ad hafa litla stjorn a sjikdomnum og adstaedum sinum.

Lifsgeedi einstaklinganna voru skertari en samanburdahopanna og haféi adlégun ad sjukdémnum
og su tilfinning ad sjukdémurinn hafi alvarlegar afleidingar mikid ad segja. Einstaklingarnir fundu fyrir

hindrun i ad seekja sér heilbrigdispjonustu vegna langs bidtima.
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4 Umraedur

Tilgangur rannséknarinnar var ad skilja upplifun einstaklinga med boélgusjukdoma i meltingarvegi af
sjukdéomnum og finna leid til ad beeta lidan peirra og lifsgeedi med hjukrunarpjonustu. | pessu
sampeetta freedilega yfirliti kemur fram, ad almenn lidan og lifsgaedi einstaklinga med bélgusjukdéma i
meltingarvegi eru lakari en hja einstaklingum i samanburdarhépunum, par sem einstaklingar med
langvinna sjikdéma og heilbrigdir einstaklingar voru patttakendur.

Um helmingur rannséknargreinanna i sampeettingunni, fjolludu um upplifun einstaklinga med bélgu-
sjukdéma i meltingarvegi af sjukddmnum og var su upplifun sett undir breytuna ,lidan“. Var pad gert
vegna pess ad margvislegar upplifanir hafa ahrif a lidan einstaklingsins eins og adlégun ad sjukdém-
num, afleidingar sjukdémsins, streita, otti, erfidleikar med tjaningu, likamsimynd og bjargrad.

Einstaklingarnir i pessu sampeetta freedilega yfirliti voru haldnir kvida og punglyndi og fram kemur i
nidurstdoum ad konur virtust vera kvidnari en karlar og karlar virtust vera punglyndari en konur.
Nidurstédurnar syndu einnig ad einstaklingar med sveedisgarnabdlgu virtust vera kvidnari og
punglyndari en einstaklingar med sararistilbélgu. Svo virdist sem erfidleikar vid tengslamyndun eigi
patt i ad valda 66ryggi og kvida. Peir einstaklingar sem eiga i vandraedum med ad mynda tengsl vid
adra einstaklinga reyna komast hja pvi peim adsteedum par sem einstaklingar koma saman til ad
kynnast og njéta lidandi stundar. Nidurstodurnar syndu ad konur komu verr en karlar Gt dar félagslegum
pattum og birtist pad i peirri mynd ad haerra hlutfall kvenna eru atvinnulausar og a érorku og paer voru
frekar einsteedar en karlar. Konur voru med skertari likamsimynd en karlar og haféi pad veruleg ahrif a
tengslamyndun og félagslega peetti peirra.

Pad er hugsanlegt ad su streita, sem einstaklingarnir finna fyrir og minnkud lifsaneegja, fléttist
saman vid 6ttann sem margir einstaklinganna greindu fra. Peir 6ttudust peer afleidingar sem sjukdom-
urinn geeti haft a lif peirra og fjdlskyldunnar. Lifsgaedi voru almennt Iéleg hja peim einstaklingum sem
voru med virkan sjukdém. Einnig voru lifsgeedi lakari hja peim sem attu erfidara med ad adlagast
sjukdémi sinum og hja peim sem t6ldu ad sjukdémurinn hefdi alvarlegar afleidingar.

Einstaklingar med bolgusjukdom i meltingarvegi virdast standa frammi fyrir vandamalum er varda
heilbrigdiskerfid og adgengi ad pvi. beir upplifa pad ad fa ekki p4 naudsynlegu pjonustu sem peir purfa
og lita a langan bidtima sem hindrun.

Pad sem kom héfundi mest a évart, var hve kvidnir og punglyndir pessir einstaklingar voru og hve
mikil andleg ahrif sjukdémurinn haféi & pa. Héfundur gerdi sér grein fyrir pvi ad pessir sjikdémar vaeru
erfidir, en gerdi sér litla grein fyrir pvi hve mikil &hrif peir h6fdu & einstaklinginn. Félagslegu ahrifin eru
meiri en folk hefdi haldid og pad heyrir oftar um likamlegu ahrifin eins og verki, nidurgang og preytu en
ekki andlegu einkennin eins og kvida, punglyndi eda streitu. Ad ferdast lengri eda skemmri vegalengdi
reda getur tekio toluvert & einstaklinginn og ad purfa halda sig naleegt salerni, pvi aldrei er ad vita
hvernig sjukdomurinn hagar sér ef hann er ekki i hléi. Pad er erfitt ad geta sett sig i spor pessara
einstaklinga par sem madur gerir sér litla grein fyrir peim adstaedum sem peir upplifa i daglegu lifi. |
pessum kafla verdur raett um nidurstédur sampaettingarinnar i samhengi vid studningsmedferdina, sem
er hjikrunarmedferd og byggist & samraedum milli hjikrunarfreedings, skjolsteedings og fjolskyldu

hans.
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4.1 Upplifun einstaklinga med bolgusjukdoma i meltingarvegi af kvida

og punglyndi

Eins og fram kemur i nidurstddum pa eru einstaklingar med bolgusjukdoma i meltingarvegi téluvert
kvidnari og punglyndari en adrir hépar sem voru meeldir og er pad tilkomid vegna einkenna fra
sjukdémnum. bad virdist ekki skipta verulegu mali pé sjukdémurinn sé i rénum pvi einstaklingarnir
finna samt fyrir kvida og punglyndi og virdist pad vera tengt Ovissunni um hversu lengi verdur
sjukdémshlé og hvernig tekur einstaklingurinn & pvi pegar sjakdémurinn blossar upp aftur. bad er
alltaf pessi kvidi og o6tti vid ad kannski verdi naesta sjukdomslota erfidari en su sidasta. Einnig er
Ovissan og hraedslan um hvort og hvenaer einstaklingurinn purfi ad fara i skurdadgerd vegna sjukdom-
sins. Allt petta veldur ahyggjum, kvida og punglyndi. Eins og fram kemur i ranns6kn Knowles o.fl.,
(2011) pa er upplifun einstaklinganna pannig ad eftir pvi sem sjukdomurinn versnar peim mun
neikvaedari verdur einstaklingurinn gagnvart sjikdémnum og upplifa meiri kvida og punglyndi en ella.

Ad uppgobtva pad ad sjukdomurinn sé til langframa, hann verdi alltaf hluti af lifinu, dregur folk nidur i
punglyndi og pad fer ad velta fyrir sér peim ymsu afleidingum sem sjukdémurinn getur haft a likama
peirra, hvada ahrif sjukdomurinn hefur & lif peirra og fjdlskyldunnar. | rannséknunum kom fram ad trd
einstaklingsins & ad sjukdémurinn muni vera vidvarandi og geti haft alvarlegar afleidingar fyrir hann
gat orsakad punglyndi og kvida, haft ahrif & hans félagslegan patt (Rochelle og Fidler, 2013) og skert
lifsanaegjuna (Janke o.fl., 2005).

Einhvern veginn virdist svo vera ad einstaklingar med sveedisgarnabdlgu séu kvidnari og
punglyndari en einstaklingar med sararistilbélgu og pa veltur madur pvi fyrir sér hvort sveedisgarna-
bolga sé erfidari og alvarlegri sjakdémur, par sem einkennin eru verri og meiri en einkenni fra séara-
ristilb6lgu. Konur voru i meirihluta i flestum rannséknunum.Oft var ekki mikill munur, en pessi munur a
fiolda kvenna mida vid karla gat haft einhver hrif & mun & hlutfalli kvida og punglyndis milli IBD
hépanna.

Mikilveegt er ad greina sélreen einkenni jafnhlida likamlegum einkennum og veita tilheyrandi
medferd til ad koma i veg fyrir salreena vanlidan hja einstaklingum med bélgusjukdéma i meltingar-
vegi. Greining i tima getur skipt sképum pvi salraen vanlidan er stér hluti af gédum lifsgeedum og helst
i hendur vid likamlega heilsu.

I pessu samhengi koma samraedur sterkt inn. Hjukrunarfreedingur getur notad samreedur vid
einstaklinginn og fjdlskyldu hans til ad koma & framfeeri fraedslu og leidsdgn til ad draga ur kvida og

punglyndi vegna sjukdémsins og pannig beett lidan hans og fjdlskyldunnar.

4.2 Upplifun einstaklinga med bolgusjukdéoma i meltingarvegi af

félagslegum pattum og tengslamyndun

Ad mynda tengsl vid adra, hvort sem pad eru vinattutengsl eda naid samband, virdist vera einstakling-
um med bélgusjukdéma i meltingarvegi erfitt og oft geta peir verid 60ryggir med sjélfa sig vegna
sjukdémsins. betta kemur til af streitu eda hreedslu vegna peirra adsteedna sem geta komid upp.
Einstaklingar sem eru med sjikdoéminn virkan finnst peir ekki geta farid langt fra salerni vegna tidra
salernisferda og einhverjir geta verid 66ruggir med hvad getur komid upp & ef matur er & bodstélum.

Oft hefur petta ahrif & sambdnd einstaklinganna og pad eru alltaf einhverjir sem kjésa ad bua einir
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vegna pess ad sjukdomurinn hefur tekid yfirhéndina. Rannsékn Agostini o.fl., (2014) stydur petta, en
par kemur fram ad vegna 06ryggis i sambéndum vid adra einstaklinga er mogulegt ad pad valdi pvi ad
einstaklingar med bdélgusjukdéma i meltingarvegi blda einir. Einnig segir ad einstaklingarnir leiti oft
leida til a0 komast hja streituvaldandi adsteedum med pvi ad fordast nand vid adra einstaklinga og
geta pannig reynt ad na stjérn 4 eigin adstaedum.

I ranns6kn Rogala o.fl., (2008) er greint fra pvi ad einstaklingar upplifa litinn skilning annarra &
andlegu og likamlegu astandi sinu og getur pad oft leitt til einangrunar af peirra hendi. betta kemur
heim og saman vid adra einstaklinga med langvinna sjukdéma, par sem tilhneiging er til ad draga sig i
hlé vegna streitu sem einstaklingar med bdlgusjukdéma i meltingarvegi finna fyrir gagnvart
sjukdémnum. petta getur valdid 66ryggi i tengslamyndun vid adra einstaklinga.

Myndun tengsla vid adra einstaklinga hefur svo mikid ad segja i lifi folks. Tengslamyndun hja
einstaklingum med bélgusjikdéma i meltingarvegi er litil sem engin ef andlegt astand einstaklingsins
er slaeemt. Einstaklingurinn getur pa ekki myndad pau tengsl sem hann parf til ad fa pad studningsnet i
kringum sig sem hann parf & ad halda. En nidurstdédur i rannsokn Agostini o.fl., (2014) gefa til kynna
ad tengslamyndun er ekki tengd likamlegri heilsu heldur tengd andlegri heilsu og er gb6d
tengslamyndun tengd andlegu jafnveegi, arangursrikum bjargrddum og seiglu einstaklingsins. Einnig
gafu nidurstédurnar pad til kynna ad tengslamyndun hefur forspargildi um andlega heilsu einstakling-
sins, eftir pvi sem tengslamyndunin er sterkari, pvi betri er andleg heilsa. bvi er mikilvaegt ad greina
upplifun einstaklinga med bélgusjukdéma i meltingarvegi & tengslamyndun vid adra einstaklinga og
takast a vid lélega tengslamyndun par sem han hefur ahrif 4 andlega heilsu einstaklingsins.

Margir einstaklinganna eiga i erfidleikum med ad stunda vinnu eda skéla vegna sjukdémsins og
geta med pvi verid i heettu a ad einangra sig fr& 6drum. bvi er studningur mikilveegur fr4 neer-
umhverfinu eins og fjdlskyldu og vinum. Samreedur eru god leid til ad freeda beedi einstaklinginn og
fidlskylduna um sjukdéminn og hvernig ber ad taka & einkennum pegar pau birtast. Einnig er heegt
med samraedum ad finna sameiginlega Ut hvada leidir er haegt ad nota til ad takast & vid sjukdéminn
og bregdast vio a videigandi hatt.

Ad fa studning til ad takast & vid sjukdéminn getur eflt folk til ad takast a vid erfidleika. Einnig er
studningur vid einstaklingana mikilveegur fra heilbrigdisstarfsfélki, til ad byggja upp 6ryggi og gera
peim kleift ad taka & peim félagslegu vandamalum sem peir purfa ad yfirstiga. Segir i rannsékn Rogala
o.fl., (2008) ad svo virdist sem einstaklingar med IBD hafi betri félagslegan studning en almennir
einstaklingar sem voru i samanburdarhopnum og getur félagslegur studningur haft mjog géd ahrif a
heilsu einstaklinganna .

Konur med svaedisgarnabdlgu virdast bua frekar einar, starfshaefni peirra er minni, atvinnuleysi og
Ororka virdast vera algengari (Stjernman o.fl., 2011). bessi kynjamunur er sérstakur. Hann getur stafad
af pvi ad hlutfall kvenna med sveedisgarnabdlgu i pessari rannsokn var toluvert haerra en karla, eda
294 konur & méti 203 kérlum. Einnig gat spilad inn i ad konur med svaedisgarnabdlgu meeldust heerri i

versnun einkenna.

4.3 Upplifun einstaklinga med bolgusjukdoma i meltingarvegi af lidan
Nidurstdédur sampeettingarinnar gefur til kynna ad bolgusjukdémur i meltingarvegi hefur veruleg ahrif a

lidan einstaklinganna. Ahrif sjukdémsins & daglegt lif er talsvert, hvort sem pad er nidurgangur, preyta
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eda verkir. Einnig er andlegt alag mikid & einstaklinginn og kemur streita fyrir i nidurstédunum, sem
hefur lika talsverd ahrif & daglegt lif hans. Ahrif sjukdémsins kemur nidur & vinnu/skoéla einstaklingsins
0g beetir pad ekki lidan ad finna til vanheefni til ad stunda sina vinnu eda skdla og purfa ad luta i leegra
haldi fyrir sjakddmnum. Petta skerdir lifsaneegju félks, en Janke o.fl., (2005) rannsokudu lifsanaegju
hja einstaklingum med bolgusjukdéma i meltingarvegi og baru saman vid adra hépa og kom fram ad
baedi almenn lifsanaegja (GLS) og heilsutengd lifsanaegja (HRLS) voru minni hja pessum
einstaklingum en hja samanburdarh6pnum.

Likamsimynd kom ekki vel Gt i nidurstédunum og eru sumir einstaklinganna tregir i naid samband
bvi peir treysta oft ekki hegdun sjukdomsins. O6ryggi gerir vart vid sig vegna einkenna fra
sjukdémnum, hvort sem pau eru andleg eda likamleg og kemur fram med skertri likamsimynd. Ef
einstaklingurinn er ekki anaegdur med likama sinn pa er likamsimyndin skert. Muller o.fl., (2010) fundu
Ut ad einstaklingar upplifa ad pad sjukdémurinn hafi neikveed ahrif & kynimynd peirra og meira en
helmingur patttakenda greindi fra pvi ad sjukdémurinn haféi ahrif a nain samboénd.

Adlégun ad breyttum adsteedum er mikilveegur pattur i lifi félks. Ad geta adlagast einhverju nyju
gefur i skyn jdkveedni i fari félks, en ad geta ekki adlagast synir ad einstaklingar eiga erfitt med ad na
utan um lif sitt i breyttum adstseedum. Synt hefur verid fram a ad ef einstaklingar trda pvi ad
sjukdémurinn hafi &hrif a adldogun peirra ad sjukdémnum pé hefur pad veruleg &hrif a lidan, en
sjukdémsvirkni og verkir hafa ahrif & adlégun einstaklingsins ad sjukdémnum. Peir einstaklingar sem
halda ad sjukdomurinn orsakist af andlegri vanlidan geta lent i peim vitahring ad finna til andlegra
vanlidunar (Dorrian o.fl., 2009), en peir einstaklingar sem skilja astand sitt eiga audveldara med ad
takast a vid sjukdéminn og finna peir minna fyrir andlegri vanlidan.

Sumir hverjir kvida fyrir eda finna til 6tta vegna verkja sem peir annad hvort finna fyrir eda vita ad
peir eiga von 4. bessir verkir geta verid pad sleemir ad einstaklingarnir treysta sér ekki til ad taka patt i
daglegu lifi. En Sarlo o.fl., (2008) fundu Gt ad sumir af einstaklingunum na ad yfirvinna 6ttann og
takast & vid breytingarnar sem sjukdomurinn hefur & lif peirra.

Margir einstaklingar med bélgusjukdém i meltingarvegi finna fyrir neikveedri upplifun af sjukdém-
num og eiga i erfidleikum med ad adlagast peim breytingum sem sjukdémurinn hefur & lif peirra. Betri
skilningur a sjukddomnum getur eflt medferdarheldni og pannig hjalpad einstaklingnum ad na stjérn a
sjukdémnum og audveldad adlégun ad honum.

Med samraedum ad leidarljési veeri farid i freedslu um sjukdominn og farid skref fyrir skref hvernig
haegt er med gbédu mobti ad néa peirri adldgun sem einstaklingarnir parfnast til ad takast & vid sjukdom-
inn. Samkvaemt Dorrian o.fl., (2009) veeri haegt ad koma i veg fyrir andlega vanlidan med pvi ad freeda
einstaklingana & pann mata ad peir skilji hvad um er ad vera. Til ad hjalpa einstaklingnum ad takast &
vio sjukdéminn pa er mikilveegt ad adstoda pa vido ad geta metid hvada einkenni eru ekki tengd
sjukdémnum, raeda vid pa um hvad getur valdid pessum einkennum og finna sameiginlega Ut hvernig

haegt er ad takast a vid pau.

4.4 Upplifun einstaklinga med bolgusjukdéoma i meltingarvegi af
lifsgaedum

Lifsgeedi eru hluti af lifi félks og misjafnt er hvort einstaklingar eru med géd eda léleg lifsgaesi. Oll

viljum vid hafa god lifsgaedi en pad er ekki sjalfgefid. | pessu samhengi er verid ad tala um andleg og
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likamleg lifsgaedi. Margir af einstaklingunum ad baki rannsoknum i pessari sampaettingu eru med léleg
lifsgaedi vegna andlegra og likamlegra einkenna fra sjakdémnum sér i lagi ef um er ad raeda bada
paetti. Eins og segir i rannsdkn van der Have o.fl., (2013) pa er talsvert af einstaklingum sem glima vid
langvinnan og 6fyrirsédan sjukdém, og hefur pad margvisleg ahrif a lifsgaedi peirra.

Kvidi og punglyndi eru stér pattur i lifsgaedum einstaklingsins og ef peir peettir eru til stadar, pa er
von a ad lifsgeedin séu ekki g6d. Zhang o.fl., (2013) greina fra pvi i peirra rannsékn, ad punglyndi eitt
og sér er meiri aheettupattur fyrir 1élegum lifsgaedum en bolgusjukdémurinn sjalfur og hafa peir
einstaklingar sem haldnir eru punglyndi Iélegri lifsgeedi.

Ad mynda tengsl getur verid erfitt fyrir einstaklingana og geta peir fundid fyrir kvida vegna pessa.
Flestir hafa porf fyrir naid samband vid annan einstakling, til ad deila lifinu med, gledi og sorgum og ef
peir einstaklingar sem treysta sér ekki i samband vegna sjukdémsins, hefur pad ahrif & andleg
lifsgaedi peirra. Muller o.fl., (2010) heldur pvi fram i sinni rannsokn ad einstaklingar eigi pad til ad gera
litid ur ndnum sambdndum og telja pau ekki eiga skylt vid lifsgaedi. Nain kynni geta einkennst af
66ryggi i tengslamyndun (e. attachment insecurity) sem getur verid forspargildi fyrir lélegum
lifsgeedum. AQ einbeita sér ad pvi ad na tokum a sjukdémnum mun gera lifsgaedin betri og jafnvel
koma i veg fyrir neikveeda upplifun einstaklingsins eins og & samlifi.

Ef einstaklingurinn trair pvi ad sjakdomurinn hafi alvarlegar afleidingar fyrir sig, geta afleidingarnar
verid andleg vanlidan sem getur leitt til Iélegra lifsgaeda og dregid Ur ahuga einstaklingsins a ad taka
patt i daglegu lifi. Nidurstédur rannséknar Rochelle og Fidler, (2013) greina fra pvi ad einstaklingnum
finnist hann hafa litla stjorn & sjikdémnum og mun meodferd sem eflir baedi einstaklinginn og
medferdarheldni hans hafa ahrif a upplifun hans a sjakdémnum.

Hjukrunarfreedingur getur synt studning og veitt freedslu med samraedum vid einstaklinginn og
fidlskyldu hans um einkenni sjukdémsins og saman fundid leidir til ad na tokum & sjukdomnum.
Miklveegt er ad heilbrigdisstarfsfélk geri sér grein fyrir takmorkum pekkingar sinnar og leiti leida til ad
paettir sem parfnast medferdar fari i réttan farveg. Rochelle og Fidler, (2013) eru sammala pvi, par
sem peir tala um hve mikilveegt sé ad radleggja einstaklingum ad fara i medferd hja salfraedingi, sér i
lagi pegar sjukdémurinn er buinn ad vera virkur i einhvern tima. Med pessu er verid ad vinna ad

forvornum til ad koma i veg fyrir ad einstaklingurinn detti i hyl andlegrar vanlidunar.

4.5 Upplifun einstaklinga med bolgusjukdoma i meltingarvegi af
adgengi i heilbrigdispjonustu

Einungis ein rannsékn fannst um adgengi ad heilbrigdispjonustu. Hofundur fann féar rannséknir

hjikrunarfraedinga a pjonustu til einstaklinga med IBD, en paer sem komu fundust uppfylltu ekki skilyrdi

pessarar rannsdknar, nema pessi eina rannsokn.

Upplifun einstaklinganna ad heilbrigdiskerfinu er st ad peir f4 ekki pa naudsynlegu pjénustu sem
peim finnst peir purfa og getur pad komid i veg fyrir baett lifsgaedi vegna ymssa vandamala tengdum
sjukdémnum. Fram kemur i rannsékn Selby o.fl., (2008) ad svo virdist sem einstaklingar med IBD fai
ekki fyrirbyggjandi heilbrigdispjénustu i sama magni og adrir einstaklingar innan heilbrigdiskerfisins &
bradamottoku. begar sjukddmurinn hja einstaklingunum versnar og peir purfa & leeknishjalp ad halda,
pa purfa peir ad fara i gegnum brddaméttoku. Sumir virdast ekki hafa sig i ad leita sér adstodar pegar

peir purfa & henni ad halda vegna bidtima & bradamottoku. A bradaméttoku byrjar langt ferli medal
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annars af biotima og spurt er um sjikraségu jafnvel nokkrum sinnum. betta ferli dregur Ur vilja
einstaklinga til ad seekja sér pjonustu i tima. betta kemur heim og saman vid rannsékn
Ananthakrishnan, McGinley, Saeian og Binion, (2010) par sem fram kom ad adgangur ad heilbrigdis-
kerfinu veeri oft pad sem keemi i veg fyrir ad einstaklingar leiti sér adstodar.

Heilbrigdispjénusta i gongudeildarformi veeri goédur kostur fyrir pennan sjuklingahép par sem
adgangurinn veeri opinn, haegt jafnvel ad panta tima med stuttum fyrirvara eda koma & stadinn ef mikid
liggur vid og sleppa vid bidtima & bradamétttdku. Eins og kemur fram i ranns6kn Rogers, Kennedy,
Nelson og Robinson, (2004) pa er greidur adgangur ad heilbrigdiskerfinu einstaklingum med
boélgusjukdoéma i meltingarvegi i hag og gerir peim kleift ad leita sér adstodar og radleggingar pegar
peim finnst peir purfa og einnig veitir greidur adgangur ad heilbrigdisstarfsfélki peim 6ryggiskennd og

peir voru liklegri til ad taka patt i medferdarbatanum a sinum forsendum.

4.6 Salreenir peettir

Nidurstodur rannsékna syna ad einstaklingar med bolgusjukdom i meltingarvegi purfa ad fa adstod
vegna salraenna patta. beir upplifa mikla andlega vanlidan og breytingar i daglega lifi sinu og purfa
pess vegna ad fa goda adstod vid ad takast & vid sjukdéminn. Ad skilja upplifun einstaklinganna af
sjukdémnum er géd byrjun til na til einstaklinganna, freeda pa og veita peim pa salraenu radgjof sem

peir purfa.

4.7 Hagnyting verkefnisins
Hagnyting verkefnisins getur falist i pvi ad nyta nidurstodur sampeettingarinnar vid hjukrun einstaklinga
med bélgusjukdéma i meltingarvegi og fjolskyldur peirra a géngudeild Landspitala. Einnig veeri heegt
ad nyta nidurstodurnar til ad préa hjukrunarpjénustu fyrir pessa einstaklinga med pad i huga ad baeta
lidan og lifsgeedi peirra.

Hér verdur hagnyting verkefnisins reedd i samhengi vid nidurstddurnar og pa prja peetti sem eru i
hugmyndafreedi studningsmedferdar og haft i huga i samraedum vid einstaklinga og fjolskyldur peirra.
Nidurstddur pessarar sampeettingar eiga hljomgrunn med pessari hugmyndafraedi og getur gefid

téninn i hjukrun einstaklinga og fjdlskyldna peirra.

4.7.1 Samreedur

Markmid studningsmedferdar er i fyrsta lagi ad bera umhyggju fyrir skjolsteedingnum, an pess ad
verklagsreglur komi par ad. | ©dru lagi er markmidid ad takast & vid pa erfidleika sem
skjolsteedingurinn stendur frammi fyrir og hlda ad pvi sem er mikilveegt i lifi hans (Jonsdottir o.fl.,
2003). | pridja lagi er markmid studningsmedferdar ad vera til stadar fyrir skjolstzedinginn og hlusta &
pau vandamal sem & honum stedja og taka ekki fram fyrir hendurnar a honum med lausnir.
Studningsmedferd er askorun fyrir hjukrunarfraedinginn, par sem skjolsteedingurinn parf ad finna sina

leid i lifinu, en ekki fara eftir fyrirfram akvednum lausnum (Jonsdottir o.fl., 2003).
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patttaka fjolskyldu

Studningsmedferd er samraedur milli hjukrunarfraedings, skjolsteedings og fjélskyldu hans. Med
samraedum kemur meiri dypt i skilningin og traust myndast peirra a milli. Ef eitthvad kemur upp &,
ahyggjur myndast Ut af vissum pattum eda adsteedur einstaklingsins taka breytingum pa eru
samraedur einmitt gédur vettvangur til ad tj sig um sina lidan og tekid verdur i sameiningu, & peim
vandamalum sem geta komid upp (Jonsdottir o.fl., 2003).

Eins og fram kemur i nidurstodoum pa finna margir einstaklinganna fyrir kvida og/eda punglyndi og
eiga erfitt med ad na stjorn a adsteedum sinum vegna sjukdémsins. peir upplifa 66ryggi i tengslum vid
adra einstaklinga og eiga pad til ad draga sig inn i skel. Oft eru bjargrad peirra minni en annarra
einstaklinga og kemur petta nidur & lifsgeedum peirra. | pessum adsteedum er fidlskyldumedlimur
einnig skjolsteedingur hjukrunarfraeedingsins, pvi oftar en ekki hvila & honum pungar ahyggjur vegna
vanlidunar astvinarins.

i rannsokn Belling o.fl., (2008) var skodud upplifun einstaklinga med IBD af hjakrunarfraedingi.
peim fannst nalgun hjukrunarfreedingsins ad fjolskyldunni mikilveeg, fannst hjukrunarfraedingurinn
skilja hvada ahrif sjukdémurinn hafoi & alla i fidlskyldunni og hvad pad var mikilvaegt fyrir fjélskylduna
ad fa gddan studning fra hjukrunarfraedingnum, ad a pau veeri hlustad og peim gefnar og géd rad.

Studningur fra neerumhverfinu eins og fra fjdlskyldu og vinum hefur mikla pydingu fyrir einstak-
linginn og medferdarheldni hans. Eins og fram kemur i rannsékn Sewitch o.fl., (2001) segir ad
félagslegur studningur hafi jakvaed ahrif & andlega lidan einstaklingsins og beeti heilsu hans verulega.
Svipad kom ut Ur rannsékn peirra Strating, Suurmeijer og Van Schuur, (2006) par sem segir ad godur
studningur gefi af sér hlyju og umhyggju sem einstaklingur finnur og getur studningurinn eflt
einstaklinginn i ad na betri tékum & sjukdémnum.

Samraedur milli hjukrunarfreedings og skjolsteedinga hans geta dregido Ur vanlidan med freedslu,
radgjof og samtali peirra & milli og sameiginlega verdur reynt ad finna lausn. Mikilveegt er ad hafa
fidlskylduna med i samtélum par sem hdn freedist um einkenni sjikdémsins, hvada ahrif sjakdémurinn
hefur & einstaklinginn og hvad sé haegt ad gera til ad baeta lidan einstaklingsins. Einnig er mikilvaegt

ad fjdlskyldan fai studning pvi langvinnur sjakdémur hefur einnig ahrif a alla fjdlskyldumedlimi.

Lif med einkennum

I samreedum veeri farid gegnum lidan einstaklingsins og upplifun hans & sjukdémnum og hvernig
einkenni sjukdémsins komi fram hja honum. Einnig veeri farid i pekkingu einstaklingsins & sjukdémnum
og einkennum hans. Einstaklingur sidan fraeeddur um einkenni sjikdémsins, sameiginlega er reett um
hvernig best er ad na stjérn & sjukdémnum og 6dlast pannig betri lidan.

Nidurstdodurnar geta til kynna ad algeng andleg einkenni fra sjukdomnum séu punglyndi, afleidingar
af sjukdomnum og kvidi. Einnig hefur komi® fram ad mikilveegt er ad skilja upplifun einstaklinga af
sjukdémnum og par af leidandi parf ad snida medferdina ad hverjum og einum einstaklingi eftir peirra
porfum og hjalpa peim pannig vid ad takast a vid vandamalin (van der Have o.fl., 2013).

Einkennabyrdi hrjair marga einstaklinga med bolgusjikdom i meltingarvegi. Pad skiptir engu mali
hvort sjukdémurinn er veegur, mildur eda alvarlegur. Misreemi getur verid i upplifun & einkennabyrdi hja

leekni og einstaklingi og getur pad haft veruleg ahrif a medferd sjukdémsins (Kane, Loftus Jr, Dubinsky
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og Sederman, 2008). Hafa skal i huga ad pad er upplifun einstaklingsins sem skiptir mali en ekki
upplifun heilbrigdisstarfsfolksins. beir einstaklingar sem hofou pa skodun ad bolgusjukdomurinn veeri
af langvinnum toga, uppliféu ad peir héféu litla stjérn a sjdkdémnum (van der Have o.fl., 2013). Veita
parf einstaklingunum pa upplifun af heilbrigdispjénustunni ad peir skipti mali, en ekki eingdngu horfa a
hvort p6rf sé a skurdadgerd eda lyffamedfed til ad draga Ur einkennum sjukdémsins (Sarlo o.fl., 2008)
Félagsleg tengsl einstaklinga med bdlgusjukdéma i meltingarvegi efla andlega lidan peirra og
lifsgaedi (Janke o.fl., 2005). En skert likamsimynd peirra getur dregid 0r lifsgeedum, haft ahrif & lidan
peirra og gert peir erfidara fyrir ad fara Gt og hitta adra einstaklinga (Muller o.fl., 2010).
Haegt veeri ad leita eftir andlegri vanlidan og styrkja sjalfsoryggi peirra einstaklinga sem & purfa ad
halda med samraedum. Samreedur geta dregid Ur vanlidan vegna sjukdémsins med einstaklingmidadri

freedslu og hjalpad einstaklingnum ad finna Ut hvad sé best fyrir hann.

Adgangur ad heilbrigdiskerfinu

Einstaklingar med bélgusjukdéma i meltingarvegi geta haft fléknar parfir og er pa samvinna vid adrar
heilbrigdisstéttir naudsynleg. Med samraedum er heegt ad finna Ut pau einkenni sem hrja einstaklinginn
0og saman veeri heegt ad finna pann farveg sem er heillavaenlegur fyrir hann. Einnig geta komid fram
onnur einkenni sem hrjéir einstaklinginn en einkenni sjukdémsins, og heegt veeri ad rada nidurldgum
peirra einkenna med videigandi medferoum.

Nidurstédur medal annars i rannsékn Rogala o.fl., (2008) greina fra pvi ad einstaklingum med
bolgusjukdom i meltingarvegi fannst pérfum peirra ekki vera meett i heilbrigdiskerfinu og var langur
bidtimi medal annars ein hindrunin. Fjérdungur peirra einstaklinga med IBD sem toku patt i rannsokn-
inni fannst peir ekki fa pjénustu pegar peir pérfnudust hennar. Mikilveegt er fyrir einstaklinga med IBD
ad komast strax ad i heilbrigdiskerfinu pegar sjakdémurinn versnar, svo haegt sé ad gripa strax inn i til
ad koma i veg fyrir frekari versnun.

Samkvaemt grein Irvine ( 2004) var greint fra ad of stuttur timi veeri gefinn til ad hitta leekni og fa par
raddleggingar, freedslu og medferd. Einnig kom fram ad einstaklingar voru jafnvel kvidnir yfir skorti a
tima sem peir fengu og par af leidandi spurdu peir ekki um pa peetti sem peim la & hjarta og gat pessi
timaskortur haft ahrif & medferd einstaklingsins. | samraedum er medferd einstaklingsins raedd og getur
hann haft eitthvad ad segja um sina medferd. | rannsékn Robinson o.fl. (2001) kemur fram ad pad er
0sk margra ad f4 ad taka stjorn & sinum sjukdémi med adstod sérfreedings og annarra heilbrigdis-
starfsmanna. Nidurstada peirrar rannséknar syndi ad pad dr6 ar heimséknum & géngudeild, feerri timar
voru afbokadir og medferd hofst fyrr eftir sjukdomsversnun.

I samraedum er hjukrunarfraedingur og einstaklingurinn eins og ein heild og saman reyna pau ad fa
innsyn inn i lif einstaklingsins og hans upplifun af sjdkdomnum. bPegar pessi innsyn inni lif hans er ljos,
er samband komid & milli hjukrunarfreedingsins og einstaklingsins og saman fara peir i pa vegferd ad

finna lausn & vandanum (Jonsdottir o.fl., 2003).

4.8 Samantekt
Bélgusjukdémur i meltingarvegi hefur mikil ahrif a einstaklinginn og hans daglega lif, dregur Ur orku og
hja sumum einstaklingum hefur sjukdémurinn &hrif & vinnuframlag peirra. Sjukdémurinn hefur ekki

einungis &hrif & einstaklinginn sem er med sjukdéminn heldur & naerumhverfi hans eins og fj6lskyldu
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hans og vini. Samraedur er ein leid til ad baeta lidan langveikra einstaklinga og na samraedur einnig til
filskyldna, par sem studningur Ur naerumhverfinu skiptir einstakling miklu mali. Med samraedum eru
einstaklingar og fjolskyldur freeddar, farid vel i einkenni og hvada afleidingar sjukdémurinn hefur a lif
einstaklingsins og saman er fundin leid til ad létta lidan einstaklingsins og par med beeta lifsgaedi

hans.

4.9 Styrkleikar og veikleikar verkefnisins

Sampeett fraedilegt yfirlit hefur pann styrkleika ad adferdin er skipulégd, val & rannséknargreinum,
arvinnsla heimilda , mat og greining a rannséknargreinum og sampaetting a nidurstddum er samkvaemt
fyrirfram akvednum skilyrdum. Med pessari adferd fékkst gagnreynd pekking sem leitast var vid ad
finna og haegt var ad nyta vid hjukrun einstaklinga med bélgusjikdéma i meltingarvegi. Notast var vid
pekkt gagnasofn og inntdku- og utilokunarskilyrdi settu takmarkanir a leitina.

Takmarkanir verkefnisins voru skilyrdi fyrir inntdku rannsoknargreina, ad peer veeru medal annars &
ensku, sem (tilokadi greinar & 66rum tungumalum, mattu eingdngu vera a 10 &ra timabili, en pad
Gtilokar eldri greinar. Liklegt er ad skilyrdi fyrir inntoku sem lyst er i adferdafraedikaflanum, valdi pvi ad
pad vantar margar greinar sem hefdu hjalpad til vid greiningu a lidan og lifsgaedum og hefdou haft ahrif
a nidurstodur i verkefninu.

Hofundar greinanna voru flestir leeknar en tveer greinar (Rogala o.fl., 2008; Sarlo o.fl., 2008) voru
skrifudar af hjukrunarfreedingum. Bendir pad til pess ad hjukrunarfreedingar hafi ekki verido ad skoda
pennan patt hja einstaklingum med bélgusjukdém i meltingarvegi eda ad takmarkanir leitarinnar hafa
ordid til pess ad hjukrunarrannsoknir féllu ekki ad leitarskilyrdum. Rannsoknargreinarnar i saman-
tektinni eru einungis 14 og gaeti pad verid vegna takmarkana vid leitina. Hugsanlega hefdi att ad hafa

leitina vidtaekari til ad fa sem flestar greinar en pad er 6vist ad nidurstadan hefdi farid a annan veg.
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Alyktanir
Ad greinast med langvinnan sjukdém getur verid mikid afall fyrir einstaklinginn og fjolskyldu hans. |
kjolfario tekur vid langt og strangt ferli til ad halda sjukdomnum i skefjum. Margir hverjir upplifa andlega
og félagslega vanlidan asamt fjdlda einkenna tengdum sjukdémnum.

Mikilveegt er fyrir heilbrigdisstarfsmenn ad huga ad andlegum einkennum einstaklinganna til jafns
vid likamleg einkenni tengd sjukddmnum. Einnig parf ad geeta hvort sjakdémurinn valdi einhverjum
hindrunum i lifi einstaklingsins og hver sé upplifun og tilfinning peirra gagnvart honum. Med pvi veeri
haegt ad greina pa sem eru i ahaettu gagnvart vanlidan og gripa strax inn i og veita markvissa
fyrirbyggjandi medfero.

Fjolskyldan er mikilvaeg i pessu samhengi par sem hun er oft studningsadili einstaklingsins. bvi er
mikilveegt ad fjdlskyldan fai einnig uménnun og studning fra heilbrigdisstarfsfolki. bjonustuna parf ad
snida ad hverjum og einum, pvi parfir hvers einstaklings og fjélskyldu eru misjafnar.

Hjé pessum sjuklingahépi hefur sjukdomurinn mikil &hrif & lidan peirra og purfa peir reglulegt eftirlit
med sjukdémnum. Pad skiptir einstaklingana mali ad fa samfellda, samhaefda pjonustu sem veitir
studning til baedi hans og fjdlskyldunnar.

Alyktun hofundar Ut fra nidurstddum pessarar sampeaettingar er st ad sérhaefd hjukrunarpjonusta
henti vel pessum sjiklingahépi. Med samraedum getur hjukrunarfreedingur nalgast einstaklinginn og
fidlskyldu hans & jafningjagrundvelli og saman geta pau fundid leid til ad baeta lidan og lifsgaedi.
Samraedur eru pvi tilvalin leid til ad ad nota & gongudeild meltingar til ad efla einstaklinginn og
filskyldu hans og hjalpa til vid ad audvelda adlogun ad sjukdomnum.

A géngudeild meltingar veeri haegt ad gera rannsoknir t.d. par sem einstaklingar med bélgusjukdom
i meltingarvegi fylltu Gt sjalfsmatsmeeliteeki sem metur medal annars kvida, punglyndi og lifsgeedi. Ef
viokomandi einstaklingur greinist med kvida, punglyndi og lifsgaedi eru léleg, pa eru samraedur a milli
hjukrunarfraedings og einstaklingsins mikilvaegar um videigandi medferd og sidan veeri heegt ad kanna
eftir akvedin tima hvort kvidi og punglyndi eru enn til stadar og hvort lifsgeedin hafi aukist. Einnig veeri
haegt ad gera rannsékn a hvada hjukrunarpjénusta er i bodi fyrir einstaklinga med bélgusjikdéma i
meltingarvegi i & alpjodlegum grundvelli og hvernig pjénusta veeri hentugust fyrir pennan sjaklingahép.
Annad sem kemur i hugann er ad haegt veeri ad gera athugun hvort samraedur a géngudeild meltingar

hafi ahrif til betri vegar a lidan og lifsgaedi sjuklingahépsins.
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